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INTRODUCTION



INTRODUCTION

Depuis plusieurs décennies, un spectre hante la civilisation occidentale, les derniers
moments d’ une vie sont-ils voués a une exclusion et un parcours solitaire et, pour tout dire,
acceptera-t-on encore longtemps que les hommes meurent de la sorte ?

Dans I'inconscient collectif la mort est le mal regjeté, c'est I'ennemi sournois, le
phénomeéne est évident.

Et pourtant au fond de lui, chacun sait bien que le jour méme de sa naissance, samort |’ attend

au bout de ce voyage dans|’inconnu que serasavie.

A la fin de notre deuxiéme année le choix d’'un sujet de travail de fin d études s est
iMpOosé a nous.

Notre groupe compose de quatre amis s est mis a discuter des divers sujets qui pouvaient nous
intéresser. Apres avoir lancé plusieurs idées nous nous sommes rendu compte qu’ une méme
idée transparaissait : la mort.

Ou plus encore que lamort, la peur de celle-ci. Ceci se traduisit par exemple pour Cathy
par un intérét pour la mort a la suite du déces de sa grand-mere, ainsi gqu’ un désir de découvrir
un moyen de vaincre sa peur face a celle-ci, mélé d’ une appréhension de trouver un patient
décédé dans sa chambre. Cette appréhension, je (Séverine) la partageais pleinement, en effet,
je navais jamais été confrontée a la mort et aujourd’ hui encore j’ éprouve un grand malaise a
I"idée de « voir » celle-ci en face.

Céline et Cédric ont, pour leur part, constaté au cours de leurs différents stages gu’un

évitement par des personnels soignants de certains patients en fin de vie n’ était pasrare.



Notre sujet paraissait tout trouve : I’éléveinfirmier face ala mort.

Malgré notre enthousiasme pour un sujet qui nous touchait tous de prés, nous avons di
en changer. Ce sujet qui reste trés ciblé, n'a a notre connaissance pas fait I’ objet d’ ouvrage
spécialisé. La rareté de cette littérature sur laguelle nous aurions pu travailler notre cadre
conceptuel, ainsi que la crainte d’ aboutir sur un travail de cadre, nous a donc fait dévier, pour
aboutir a un sujet traitant des problemes que peuvent rencontrer les équipes soignantes
dansdes servicesdefin devie.

Ce sujet n'est pas bien éoigné de I'originel, car I’ééve infirmier n‘est pas le seul a
pouvoir éprouver des difficultés face ala mort. Cette difficulté ne diminue pas avec le nombre
d années et reste fortement exprimeée dans les services.

Dans ce travail, nous allons donc aborder dans un premier temps, |e cadre de conceptuel
qui définit I’ anthropologie de la mort, les soins palliatifs, I’ accompagnement, les patients en
fin de vieains qu’ une approche des comportements des soignants face alamort. Puis dans un
second temps, nous parlerons du cadre d’ étude, nous exposerons notre enquéte et ses résultats,

ainsi qu’ une ébauche de solution.

M éthodologie:

Pour effectuer ce travail de fin d’ éudes, nous avons commencé par choisir la trame de
notre travail, puis en fonction des affinités de chacun, nous avons décidé de développer les
différentes parties de ce devoir.

Les moyens que nous avons utilisés pour effectuer nos recherches furent : la bibliothéque de
I”école ainsi que celle de laville de Toulon, diverses revues specialisees, ainsi que des centres
spécialisés sur le travail en soins palliatifs, et également des moyens modernes, tel Internet.

Nous avons toutefois rencontré certaines difficultés. La premiéere d’ entres elles était que nos

stages bien que formateurs nous éoignaient les uns des autres. Pour pallier cela,



I"informatique et Internet sont venus a notre aide. De plus, les horaires des différentes
bibliothéques a notre disposition, n’ étaient pas toujours adaptés a ceux de notre travail. Outre
ces difficultés d’ organisation, nous avons également rencontré des soucis par rapport au sujet
lui-méme. En effet, les personnels des équipes soignantes ne souhaitaient pas forcément se
confier sur un sujet aussi personnel que leur sentiment face a la mort. Il nous a également été
difficile de choisir le service dans lequel nous alions travailler, tant les services qui

rencontrent |la mort de maniére fréquente sont nombreux.
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1. CADRE CONCEPTUEL

1.1.Anthropologie de la mort

Avant toute autre chose, il convient de définir précisément ce gqu'est la mort.
Biologiguement la mort est définie comme I'arrét complet et définitif des fonctions
respiratoires et circulatoires, c'est-a-dire des fonctions vitales de I’homme. Actuellement la
définition médicale est celle de la mort cérébrale utilisée pour le coma dépasse (2
électroencéphalogrammes plats a un temps d’intervalle propre a chague service). Cette
définition médicale est acceptée par tous. Ce n’est pas le cas pour celle que I’ anthropologie
nous donne.

En effet, I’ anthropol ogie suggére que la mort n’est qu’un état progressif qui débute des
la naissance.

« Lavieest un équilibrefragile entrela naissance et la mort des cellules du corps, un
lent processus de vieillissement qui aboutit inexorablement a la mort de |’ individu ».EI

En outre, I’homme contrairement a |’animal est capable de penser a sa propre mort. Il

peut penser sa mort sans qu’il y ait danger de mort. C’est ce qui est appelé : « conscience de

la mort ».

Cette conscience de la mort aurait pu entrainer I’ homme vers une angoisse. Mais celui-
ci a cherché a surmonter cette angoisse en concrétisant cette situation qui lui semblait
abstraite. En plagant le cadavre dans une tombe, I’homme S est créé un rite de matérialisation

de la mort. Ces rites ont évolué avec le temps et ils ont pris pour fonction d'assurer la « paix

1 Vaérie DEYMIER : Soins Palliatifs en équipe : lerbleinfirmier ;Institut UPSA de la douleur. Octobre 2000




des vivants » et de séparer le mort des vivants. Ces rituels permettent aux proches du défunt
d'effectuer leur deuil plus facilement sans étre tentés par le désir de le rejoindre.

On distingue trois phases dans la réalisation du rituel. Dans un premier temps, il faut
reconnaitre et identifier la mort : chacun peut voir le corps du défunt. Ensuite le rituel se
poursuit pour signifier le passage de la vie a la mort. Cette phase du rituel est souvent
religieuse et en géenéral I’ histoire de la vie du mort est retracée. Enfin, le corps disparait de la
vue des proches soit par ensevelissement, soit par crémation. Cette disparition marque la
seéparation réelle d’ avec le monde des vivants.

Ce rituel assure normalement une bonne qualité du deuil et constitue une réponse
appropriée a |’ angoisse de la mort. En effet, par ces gestes, les proches du défunt envisagent

concretement la perte de |’ étre aimé et peuvent mieux |’ assumer.

Lesrites ont évolués avec I histoire et les cultures, en fonction des différentes formes de

mort qu’a connues I’ humanité (guerre, maladie).

A lafin du Moyen-Age, les populations se sont tournées vers la religion pour interpréter
des fléaux tel que la Grande Peste noire (1348-1352). L’ interprétation religieuse les a aidés a
supporter ces situations inexplicables au cours desquelles de nombreuses personnes trouvaient
la mort. En effet, I’ Eglise enseigne que le chrétien ne doit pas avoir peur de mourir car apres
savie terrestre, il peut accéder alavie éternelle aupres de Dieu, sauf si cette mort arrive sans
gu'il ait pu confesser ses péchés. Le discours religieux oblige ainsi le croyant a vivre avec

I"idée qu'il peut mourir a tout instant. C’est pourquoi, a cette époque, la vie spirituelle se



résume a une méditation continuelle sur la mort et quand celle-ci arrive, on peut la considérer

comme « mort apprivoisee » 4]

A partir du seizieme secle, avec |'émergence des théories protestantes et le
développement d'une société mercantile, la religion n'occupe plus la méme place
qu’ auparavant. La mort est devenue une préoccupation individuelle ou les biens matériels
occupent une place plus importante que celle de I’ame. De plus, |” esprit scientifique se dégage

deI’influence de lathéologie. Les mentalités s éoignent de lavision religieuse de la mort.

Au dix-huitieme siecle, c'est le siecle des Lumiéres: les savants s émancipent de la
tutelle et du mysticisme de I’Eglise. On ne croit plus en Dieu mais en |I’Humanité et la
Science. La médecine définit la mort d’ un point de vue purement physiologique. La mort

N’ est plus la séparation de |’ ame et du corps, mais |’ arrét des fonctions organiques.

A partir du dix-neuvieme siécle, les progrées médicaux vont considérablement améliorer
I"'image de la médecine dans les mentalités, ce qui améne méme certaines personnes a penser
qu’un jour la médecine pourratout guérir. Avec sa théorie de I’ évolution, le biologiste anglais
Darwin laisse apparditre que la mort est un mal nécessaire ala reproduction des especes. C’ est
a cette époque que I'Eglise chrétienne commence a s'intéresser a |I’accompagnement des
mourants. Mais il consiste alors a recueillir les mourants dans des institutions religieuses au

milieu d’ autres mal ades.

2 ARIES Philippe : Essais sur I’ histoire de lamort en Occident du Moyen Age nosjours ;
PARIS, éd. Du Seuil, 1975-223 p




La premiere moitié du vingtiéme siecle est marquée par deux guerres mondiales et le
risque nucléaire est assimilé a une nouvelle Apocalypse. L’homme est capable de se détruire
de facon massive. Il n’est plus question de lamort de I’homme, mais de celle de I’ Humanité.

Aujourd hui, on parle du déni de la mort, mais ne serait ce pas plutét la banalisation de
lamort. En effet, lamort est présente partout dans le quotidien : dans les médias, lalittérature,
lesjeux vidéos.

« La mort se contemple sans étre regardée, elle se montre sans étre vue » ﬂ

Désormais on ne semble plus présenter la mort d’ un point de vue spirituel mais de fagon
tres matérielle et factuelle. On envisage de moins en moins le passage de lavie alamort ains
que |’ apres mort. Ainsi dans un sondage réalise par la Sofres en 1994, pour le Figaro, 35% des
Francais estiment qu’il N’y arien apres la mort et 21% n’ont pas opinion précise sur le sujet.
Avec cette banalisation de la mort, on en est arrivé a un point tel qu’on ne parle plus de

«mort » maisde «fin devie».

Autrefois, les gens mourraient chez eux, aujourd hui, 75% des décés ont lieu en
ingtitution. Cette situation impose un nouveau rituel qui est spécifique a la mort a |” hopital.
Les soignants sont les témoins privilégiés de ces déces, |’ accompagnement du mourant est la

forme la plus élaborée de cerituel qui redonne une place au mourir dans notre sociéte.

1.2. Les soins palliatifs :

Les soins palliatifs sont des soins particuliers destinés aux personnes qui font face a une
mal adie terminale, généralement au stade avance de la maladie.

Il nous semble intéressant de faire un rappel de la naissance des soins palliatifs.

¥ DELUMEAU Jean, Affronter lamort, in le pouvoir médical, lamort, collectif, Ellipses, PARIS, 1998.




1.2.1L historique:

C'est Dame Cicely Saunders, infirmiére, assistante sociale, puis médecin qui serait la
premiere a prendre en compte les besoins des personnes en fin de vie. Elle fonde en 1867 le
Saint Christopher’s Hospice de Londres. C’ est de sarencontre avec David Tasma, réfugié juif
de Varsovie, atteint d’un cancer que naquit le projet de construction d un lieu spécialisé ou les
mal ades comme David Tasma trouveraient des soins plus personnalisés et mieux adaptés que
ceux d’un service hospitalier.

Dame Cicely Saunders s emploie alors a développer la prise en charge, de maniére

globale, du malade et de safamille ains que les soins a domicile.

En France, la notion de soins palliatifs est un peu plus récente. Ce n’est que dans les
années 1972 - 1973 que le ministre de la Santé de |’ épogue s est intéresse a ce probleme de
I accompagnement des malades en phase terminale.

Un premier travail sur cette préoccupation avait alors été demandé a un groupe
d experts. Il n'y a eu aucune suite ala publication de ce premier rapport.

Il faudra attendre 1985, date a laguelle un nouveau groupe d’ experts s est mis au travail
a la demande d Edmont Hervé, Secrétaire d Etat, a la santé, pour qu’une circulaire voit le
jour : circulaire ministérielle du 26 ao(t 1986 pour le développement des soins palliatifs,
premier document officiel de définition, rédigé par le groupe d'étude dirigé par Madame

Geneviére Larogue.

La loi du 31 juillet 1991 portant réforme hospitaliére, a introduit les soins palliatifs

parmi les missions de | hopital.



En 1998, le Secrétariat d’ Etat a la Santé lance un programme de |utte contre la douleur

et de développement des soins palliatifs sur trois ans 1999/ 2001 .

1.2.2. Définition :

Trop longtemps associés a la phase terminale d’une maladie, les soins paliatifs sont
dans bien des esprits synonymes d’ abandon meédical, d échec thérapeutique, d'inutilité. Or
comme le précise le dictionnaire Larousse, « palliatif » se dit d’un traitement ou d’ un remede
qui vise a diminuer les symptdmes pénibles d une maladie, sans agir sur la maladie elle-
méme.

La SFAP ( Société Francaise d’ Accompagnement et de Soins Palliatifs) propose une
définition des soins palliatifs:

" Les soins palliatifs sont des soins actifs dans une approche globale de la personne atteinte
d'une maladie grave évolutive ou terminale. Leur objectif est de soulager les douleurs
physiques ainsi que les autres symptdomes et de prendre en compte la souffrance
psychologique, sociale et spirituelle.

Les soins palliatifs et I'accompagnement sont interdisciplinaires. |1s s adressent au malade
en tant que personne, a sa famille et a ses proches, a domicile ou en institution. La
formation et e soutien des soignants et des bénévoles font partie de cette démarche.

Les soins palliatifs et I'accompagnement considérent le malade comme un étre vivant et la
mort comme un processus naturel. Ceux qui les dispensent cherchent a éviter les
investigations et les traitements déraisonnables. Ils se refusent a provoquer
intentionnellement la mort. |ls s'efforcent de préserver la meilleure qualité de vie possible
jusgu'au décés et proposent un soutien aux proches en deuil. Ils semploient par leur
pratique clinique, leur enseignement et leurs travaux de recherche, a ce que ces principes

puissent étre appliqués.”



La finalité de la démarche de soins infirmiers palliatifs est I’aide a apporter pour un
mieux étre, donc une meilleure qualité de vie possible pour une personne, jusqu’a la fin de
son parcours, avec un maximum de confort tant physique que psychique.

Donner des soins paliatifs, ¢’ est répondre de facon pluridisciplinaire a tous les besoins
d un patient pris dans son entiére et singuliere dimension, dans un esprit d amélioration de la
qualité de lavie et de respect de son identité unique. C’ est également aider la famille, tout au
long de lamaladie mais aussi au moment et apres le déces, dans un travail d’ accompagnement
et de soutien de deuil.

Le terme « Soins Palliatifs » est utilisé pour considérer une prise en charge globale ou
sont essentiels:

» une compétence médicale et infirmiere,

A\

un accompagnement en terme de soutien, dauthenticite, dans la relation
thérapeutique,

le soulagement de la douleur et des symptomes,

une prise en compte alafois de la personne malade et de son entourage,

un questionnement éthique

YV V V V

un travail pluridisciplinaire.

Il s'agit de répondre a la souffrance totale du patient sans dénier la mort.

1.2.3. Lestextes|égidatifs:

Si la prise de conscience de la nécessité d’ accompagner les personnes en fin de vie et
leurs proches a eu lieu tardivement en France, elle a fait |’ objet de toutes les attentions ces

derniers temps.



En France, le début de la réflexion sur les soins palliatifs se situe autour de 1970. La
démarche est officialisee par la circulaire dite «Laroque» du 26 ao(t 1986 relative a
I’ organisation des soins et al’ accompagnement des malades en phase terminale.

Ces digpositions vont alors permettre d’introduire peu a peu dans les textes officiels,
concernant les soins dispenses en établissement hospitalier, les actes et devoirs professionnels
et les formations soignantes, les concepts et les missions de soins palliatifs et de lutte contre la

douleur.

Voici quelques références de textes legidatifs francais en matiere de soins palliatifs
(Annexel) :

Laloi n° 99477 du 9juin 1999 visant agarantir le droit al’ acces aux soins palliatifs.

L e code de déontologie médicale /Ordre national des médecins, conseil de I’ Ordre -

Edition octobre 1995 (Décret 95-1000 du 6 septembre 1995, Art. 37 et 38).

La circulaire DGSIDH 95-22 du 6 mai 1995 relative aux droits des patients

hospitalisés et comportant une charte du patient hospitalise.

Le décret 93-345 du 15 mars 1993 relatif aux actes professionnels et al’ exercice de la
profession d’infirmieére.
L'article L.711-4 du Code de la Santé publique (loi 91-748 du 31 juillet 1991)

portant réforme hospitaliére, (Titre 1%, Art.2).

La circulaire DGS/3D du 26 aolt 1986 relative a I’organisation des soins et a

I accompagnement des malades en phase terminale.



1.3. L’ accompagnement :

Les soins palliatifs nous rappellent que le malade est une personne et le mourant, un
vivant. Sa souffrance est globale, cest-adire qu'elle integre des aspects physiques,
psychoaffectifs et spirituels. Souvent, la personne ne craint pas la mort mais redoute la
souffrance et la solitude. C'est pourquoi il faut I’accompagner, elleméme, mais auss sa

famille, vers lamort.

Mais, qu’ est-ce que I’ accompagnement ?

» Accompagner : C'est étre présent aupres de quelqu’ un. (Dictionnaire Larousse.)

» Accompagnement: c'est la priss en charge globale des besoins physiques,

psychologiques, spirituels et sociaux d'une personne en fin de vie atteinte d'une
maladie incurable. Ce sont tous les soins terminaux nécessaires au soulagement des
symptémes qui existent en fin de vie. (Dictionnaire médical.)

« Les soins d’ accompagnement comprennent un ensemble de techniques de prévention et
de lutte contre la douleur, de prise en charge psychologique du malade et de sa famille, de
prise en considération de leurs problémes individuels, sociaux et spirituels »

(Circulaire ministérielle du 26 aolt 1986).

1.3.1. Le malade.

L’ accompagnement nécessite attention, écoute et confiance. En effet, deux grandes
peurs sont exprimées : celle de la douleur physique avant de mourir comme au moment de la
mort, et celle de la solitude et de I’ abandon.

Il faut respecter le mourant et la qualité du temps qui lui reste avivre, lui offrir des soins
et une écoute suffisamment ouverte et respectueuse.

Pour cela, I'infirmiére doit mettre en cauvre et réaiser les soins d entretien de vie et de

confort, informer et éduquer le patient sur son traitement et son observance.



Elle doit auss prendre en compte plusieurs symptdmes pouvant apparaitre selon la
pathologie. Ce sont :
» La douleur, évaluée par I'échelle analogique de la douleur, I’ échelle numérique ou
I’ échelle verbale smple.

> Des symptdmes généraux tels que :

= Asthénie. (Annexell)
=  Anorexie.
= Déshydratation.

> Des symptdmes neurol ogigues et neuropsychiques tels que:

= Convulsions.

» Troublesdelavigilance.

* Troubles du sommeil.

» Troubles du comportement.
=  Anxiété.

> Des symptdmes respiratoires tels que :

* Dyspnées.
=  Toux.
=  Encombrement.

> Dessymptémes digestifs tels que:

= Troubles de ladéglutition.

* Troubles del’intégrité de la muqueuse buccale.

= Nausées, vomissements, reflux gastro-cesophagiens.
= Diarrhée/ constipation.

» Des symptémes urinaires: les plus fréquents sont I'incontinence et la rétention

urinaire, ils peuvent étre source d'inconfort majeur.



» Enfin, des symptdmes cutanés: en rapport avec I'immobilisation, la dénutrition, la

déshydratation, I’incontinence, la peau est en permanence menacée dans son intégrité.

La relation d' aide est une notion importante. La qualité de celle-ci repose sur certains
principes :
» Lerespect.
» L’écoute active.
» L’empathie.
» Lacongruence, |’ authenticite.
La relation d aide demande de croire que la personne soignée dispose des ressources pour

arriver a étre ce qu’ elle peut étre et apporter des solutions a son probleme.

1.3.2. L’ entour age.

La fin de vie est un événement douloureux qui bouleverse le fonctionnement et
I’ équilibre de I’ entourage. Le vécu de chacun sera différent selon la fagon dont le diagnostic
et le pronostic auront été annoncés al’ entourage et ala personne elle-méme.
Les difficultés rencontrées sont de différents ordres :

» Ceui de la différence de connaissance de la maladie: induit par I'entourage qui

involontairement souhaite protéger le patient ou par le patient qui n’ ose pas tout dire
desamaladie.

» Celui delacompréhension : tout le monde ne comprend pas le langage médical.

» Celui delacommunication : I’ entourage ne sait plus comment se comporter.

» Cdui de I'acceptation: la famille traverse les étapes du processus du deuil, nous

reverrons celaplus tard.



La personne soignée et |’entourage, les proches entre eux sont ainsi en situation de
décalage. Ensuite, on assiste a une stratégie d’ adaptation de I’ entourage. Chacun des membres
y joue un role.

Le but des interventions infirmiéres est d' aider les familles a gérer leurs sentiments
(regret, échappement, impuissance, culpabilité), a prendre leurs propres decisions et a les
régjuster, car leur role est essentiel et demeure un soutien primordial pour la personne en fin
devie.

Ce role se situera a plusieurs niveaux :

» L’observation et |’ écoute.
» L’information et les renseignements sur |’ évolution de la maladie, sur les soins et les
traitements, pour fournir des reperes essentiels al’ entourage.
» Le soutien, |’aide et I’ encouragement auprés de I’ entourage pour trouver une relation
adaptée afin d’ aider et de communiquer avec le patient.
La présence de I'infirmiére dans les derniers instants est rassurante pour certaines
familles, pour d autres sa discrétion sera appréciée. |l arrive que la personne décéde sans que
les proches soient présents. Ces derniers ressentent beaucoup de regret. 1l est donc important

de leur expliquer que C’ éait peut-tre mieux ainsi pour €elle, que le lien était trop fort.

1.4. Lepatient en fin devie:

Le patient en fin de vie est avant tout une personne qui a une histoire, une vie, des liens
avec d autres lieux, d autres personnes. A un moment de sa vie, il se trouve confronté a la
maladie grave avec son diagnostic. Aprés le choc de I’annonce, il se protégera grace a ses

propres mécanismes de défense, adoptera des stratégies d’ adaptation.



Elisabeth Kibler-Ross a decrit cing stades traversé par le malade depuis I’ annonce du
diagnostic jusgu’ al” acceptation de cette maladie. Parallelement, le malade ressent des besoins
psychoaffectifs et spirituels. Nous en parlerons aussi dans ce chapitre, tout comme du deuil de

lafamille et du réleinfirmier.

1.4.1. L esstadesdu mourir :

Ces stades représentent les signes d’ un travail intérieur. Ce sont :
> Ledéni.
La colére.

Le marchandage.

La dépression.

vV V VYV V¥V

L’ acceptation.

Ces phases s entrecroisent, se manifestent au méme moment, certaines n’ apparaissent pas.

Elles permettent aux soignants de mieux suivre le cheminement psychologique du patient.

1.4.2. besoins psychoaffectifs et spirituels:

La souffrance est aussi psychologique, sociale et spirituelle avec les renoncements
imposés par I'éat de santé, les pertes de rble plus ou moins accentuées, |’angoisse et
I"inconnu indescriptible de la mort, le sentiment d’injustice et ses manifestations de colére ou
d’ impuissance, la crainte d étre abandonné, la culpabilité liée a des conflits non résolus, les
regrets et larecherche de sens.

En fin de vie, les processus d’ adaptation sont mis a contribution de maniére intensive, la
vie psychique est extrémement riche. De nombreux meécanismes de défense sont mis en jeu.

IIs permettent a la personne de faire face a une situation insoutenable pour elle. Les



meécanismes de défense ne sont pas des stades, ils sont nécessaires a la personne pour lutter
contre I’ angoisse ou la supprimer.
Les émotions sont des réponses d adaptation de forte intensité, certaines vécues au
travers de ces deuils sont a prendre en compte. Ces émotions sont |es suivantes :
> Latristesse.
» Ladépression.
» Lacaolere.

Selon Vinciane DESPRET : «La colere, lorsque la relation est endommageée,

intervient au nom de cette relation et de ce que I’on pouvait en attendre, pour rappeler a
I"autre les obligations et la nécessité de les respecter. La colére, dés lors, n’augmente pas la
distance, mais maintient la relation, et en rappelle les exigences et les obligations. »

» Lahonte.
La peur.
L’ anxiété.
L’ angoisse.

L e sentiment d’impuissance.

L’ dtération del’image corporelle.
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L e sentiment de solitude.

Dire qu'un patient en fin de vie fait |’ expérience de la souffrance globale, ¢’ est pour le
soignant prendre en compte :
» Ladouleur,
» Lasouffrance psychologique,

» Etlasouffrance spirituelle.



Les besoins spirituels recouvrent tout le domaine de la pensée touchant aux valeurs
morales auxquelles la personne adhérent au cours de savie.
Prendre en compte les besoins spirituels, pour le soignant, ¢’ est souhaiter :

» Restaurer |e sentiment d’ appartenance, a une famille, a un groupe socio-professionnel,

aune famille religieuse, a une culture.

» Restaurer la communication et |’ estime de soi a travers des sollicitations de beauté par

lavue, I’ ouie, le godt et pour I’ odorat a travers lamémoire.

Restaurer en |’ autre laforce de ses croyances.

Ecouter et aider le malade afaire du sens avec ce qu'il vit.

Partager le silence, les silences angoisses, malheureux, indifférents, apaiser.
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Persévérer dans |’ action pratique : par exemple, un soin de confort.

Prendre en compte les besoins spirituels, c’'est enfin pour un soignant, respecter la
culture religieuse d une personne en fin de vie. La religion, ses expressions symboliques ou
rituelles sont aussi pour le patient et sa famille, une possible médiation a I’ expression de leur

désarroi, de leur expérience.

1.4.3. Lafamille et le deuil :

Le deuil désigne I’ état réactionnel dans lequel se trouve toute personne éprouvée par le
décés d'un proche. Il ne Sagit pas d'un éat morbide mais d' un processus qui permet a

I’ endeuillé de S adapter ala perte et a sa séparation. On parle alors de travail de deuil.

Il existe cing étapes dans le deuil normal d'une personne. Ce sont :

> Lanouvelle du deuil, lasidération.

> Ledéni et larévolte.




» Ladépression.

> Lamort physigue, mort psychologique..

» L’ adaptation.

Dans le processus de deuil, on distingue aussi |'approche sociale et | approche
psychologique :

» Le deuil social : pour que le travail de deuil puisse s accomplir, il est nécessaire que

les proches soient reconnus comme «endeuillés». || N’y a pas de deuil sans rituel,
' est-a-dire sans symbole.

» Le deuil psychologique: la séparation produite par un déces représente un veéritable

choc psychologique qui retentit sur le plan affectif, émotionnel et intellectuel. En
fonction des capacités de chacun a faire face a un tel traumatisme, on parle de deuil
normal, de deuil compliqué et de deuil pathologique. Nous avons détaillé les

différentes étapes du deuil normal dans le paragraphe précédent.

Le role infirmier aupres des personnes endeuillées s'inscrit dans la continuité de la
relation de soutien qui S est instaurée dés le début de la prise en charge du patient.

» Avant le décés: il est important que la famille puisse aborder I’ éventualité de la mort

et les questions matérielles qui en découlent sans se culpabiliser ni trouver cela
indécent.

» Lorsgue des membres de la famille souhaitent ére présents au moment du déces, il est

préférable delesy préparer afin d anticiper leurs réactions.

» Lesheures qui suivent le décés sont surtout occupées a prévenir les amis et a organiser

les obséques. L’ organisation et le respect de ce rituel funéraire sont des conditions

indispensables au processus de deuil.



» Souvent, apres e déces, lafamille ne se manifeste plus aupres de I’ équi pe soignante.

Il ne faut pas oublier que chaque religion a sesrites funéraires. Il faut donc les respecter.
Cesont:

» Pour les catholiques: il faut prévenir I’aumonier. Latoilette mortuaire est faite par le

personnel soignant, a la fin de laguelle, il croiserales mains du défunt et il placera un
chapelet ou une petite croix ou du buis entre ses doigts.

» Pour les musulmans: la toilette est faite par la famille. Le corps est mis dans un

linceul, les bras le long du corps, le visage est apparent tourné vers la Mecque (EST).
Des prieres sont recitées.

» Pour les judaiques: Il faut fermer les yeux et la bouche du défunt, Oter les appareils,

bijoux et protheses. Enfin, il faut appeler le Consistoire Israélite.

» Pour les protestants : le rituel est le méme que pour les catholiques. Le défunt ne doit

pas porter d’ ornement.

1.5. L e soignant facealamort :

La société dans laguelle nous évoluons aujourd hui a fait de la vie une priorité,
repousser sans cesse les limites de la vie pour ne pas entendre parler de lamort.

Pourtant le seul événement commun atout étre qui vient au monde est |la mort.

Malgré tout la mort rythme notre vie lors de la perte d’ étres qui nous sont chers. Savoir
que cette mort est inexorable et I’intégrer dans sa vie peut étre une barriére de protection face
a celle-ci. Ce qui pourrait favoriser I’ expression de la tristesse qui en découle et de ce fait

faciliter letravail du deuil qui en découle.



Ce qui est vrai pour chacun d’entre nous I’ est aussi pour la catégorie de personnel que
nous représentons : le personnel soignant.
Ce personnel est un personnel a risque car au sein des services hospitaliers la mort est
omniprésente.
La mise en mots de ces épreuves bouleversantes permet de réaliser une premiére distanciation

par rapport alaviolence du ressenti.

1.5.1. Letravail dedeuil :

Le travail psychique a I’occasion du deuil, qu’il s exprime par un rituel ou la smple
verbalisation de son ressenti, reste indispensable a la bonne évolution de chacun. Toutes ces
coutumes ont de multiples fonctions. Elles évitent au groupe le désordre que constitue la mort
en son sein, et elles ménagent la santé mentale de I’ endeuillé en |e rassurant par une gestuelle
obligatoire et commune atous.

On peut pour le personnel soignant voir que le travail du deuil peut passer par des
réunions du personnel du service, la toilette mortuaire effectuée dans le service par les
personnels qui pouvaient connaitre le décédé.

Mais qu'elles relevent de la religion, du mythe, de la technique ou qu elles soient
simplement verbales toutes ces coutumes offrent un statut a celui qui a perdu un proche, un
parent ou un patient.

Cette réflexion a I’occasion du deuil reste pourtant, pour les générations actuelles,
pénible et tourmentée. 1| semble méme parfois tellement insurmontable qu'il est purement
évacué. Cette perte de familiarité avec le deuil et la mort s'explique facilement par le
triomphalisme de notre XX ° siecle.

La mort refoulée au mieux, revient cependant sous une autre forme, plus ponctuelle,

plus brutale également. Elle est souvent représentée comme aléatoire (pour les victimes des



grandes catastrophes ou du terrorisme), expéditive (guerres «modernes») ou lointaine
(augmentation de la longévité, mais aussi succes mediatiques des interventions des missions
humanitaires aupres des pays en voie de développement). Elle n’est plus qu’ effraction dans
une Situation générade de bien-étre. Dés lors, comment pourrait-on mieux |’ accepter,
puisqu’ elle reste malgré tout la condition méme de notre existence ?

La réhabilitation du travail de deuil parait le seul moyen de tolérer non seulement la
mort mais auss |’ échec de la vie par exemple. Il est donc nécessaire de penser le deuil plutét
que de le réprimer. En effet pour I'individu, il permet d’ établir des liens entre |’avant et
I’ apres, entre les éléments psychiques séparés par la rupture.

Le systeme de santé recueille des aéas du travail du deuil. L’institution aujourd’ hui se
substitue probablement a I’ancienne communauté religieuse. Face a la perte des rituels,
I”aménagement de la mort et du deuil est plus que jamais nécessaire. Toutefois |I’une des
variables principales du probléme s est modifiée, celle du lieu du décés. Aujourd hui, les
progres de la médecine développent jusgu’alafin de lavie, I’ espoir d’ une rémission. La mort
désormais, se produit a |’ hdpital dans 75% des cas. Ce qui implique nécessairement que c' est
le personnel hospitalier toutes catégories confondues qui devra vivre avec la mort de toutes

CES Personnes.

1.5.2. Lesingtitutions en rapport avec la mort :

La création d’unités de soins palliatifs correspond a I’aménagement trouvé en France
pour mieux accompagner les mourants et leur famille. Cette tendance se confirme de plus en
plus dans les réflexions de multiples groupes de soignants sur les difficultés de lafin devie.
Bien gu'il ne fasse pas |’ objet d’ une véritable organisation, le travail du deuil parait une étape

indispensable.



L’'isolement de I’endeuillé au méme titre que celui du mourant, est susceptible
d engendrer non seulement des troubles psychologiques et organiques pour lui-méme mais
auss des répercussions sur toute salignée familiale.

Lameédicalisation de lamort est, de nos jours, évidente.
Elle répond non seulement a une augmentation du refus et de la peur de la mort, mais aussi a
lamédicalisation croissante de lavie.

C'est en premier lieu dans les services de gériatrie et de cancérologie que la prise de
conscience des besoins des mourants a permis d entamer un débat général dans le monde
medical.

Les difficultés des soignants confrontés en permanence a la disparition de leurs patients
apparaissent alors au grand jour. Qui aurait pu imaginer que parmi les conséquences de
I”augmentation de la longévité et de I’amélioration des conditions géenérales de vie figurait
celle de I’ hospitalisation croissante de personnes tres agées ou présentant des pathologies de
plus en plus lourdes ?

La mutation sociale actuelle est telle que, manquant de préparation, nous sommes
amenés a envisager des solutions progressives. Réintroduire la mort comme fait de société est
un travail delongue haleine. Parler delamort al’ hdpital |’ est encore plus.

Les unités de soins palliatifs proposent de se constituer en modéle pour I'aide aux
mourants. Elles sont aussi des centres de formation ou |es soignants viennent pour intégrer de
nouvelles techniques. Autant ces établissements remplissent |a fonction premiere d’ aide aux
incurables, autant I’hopital n’est pas prét a accepter la réalité de I’institutionnalisation de la
mort, pourtant de plus en plus présente en son sein.

L'hépital, dont la mission est de guérir, devient le lieu ou I'on meurt le plus
auyjourd’ hui, ce qui pour le soignant peut étre difficile. En effet cOtoyer la mort est

immanguablement une tache éprouvante, ne pas bénéficier d’ une qualité de vie minimale dans



son travail mgjore les difficultés. La mort a1’ hopital est productrice de deuil pathologique si
elle se produit dans I'indifférence ou dans le refus. De méme, s la communauté soignante
doit remplacer I’ ancienne communauté sociale, elle ne le fera en toute connaissance de cause

gu’ en s'impliquant directement.

1.5.3. L es mécanismes de défense des soignants :

Actuellement, tous les services hospitaliers sont confrontés a la mort mais la plupart
cherchent a en minimiser les consequences. Deux secteurs de la santé la rencontrent en
permanence, et trop souvent encore refusent d’en parler. Ce qui est vrai pour le soignant
professionnel, I’est d'autant plus pour I’éleve infirmier qui n'est pas nécessairement prét a
perdre des patients. Les services de réanimation et de gériatrie, qui travaillent aux limites de la
vie, se heurtent donc aux mécanismes psychol ogiques de protection les plus importants chez
les soignants.

Certains soignants éprouvent des difficultés devant I’ identification au patient, nécessaire
pour créer une relation avec lui. Le refus du contact avec le vieillard est souvent al’ origine de
ces attitudes glaciales: éloignement du lit, réticence au toucher, limitation de la visite a la
seule lecture de la courbe de température ou aux renseignements strictement médicaux.

La demande d'euthanasie, autre mécanisme de défense face a I’angoisse du
vieillissement et de la mort, pourrait étre plus fréquente dans ces services. En réalité, elle reste
débattue en permanence, mais diminue considérablement, depuis I’ avenement des nouvelles
pratiques d’ accompagnement des mourants.

Une enguéte nationale, effectuée dans la grande majorité des services de moyens et long
sgours francais montrent que les «cocktails lytiques» (mélange de drogues sédatives

amenant, le plus souvent, une mort progressive et dont I’ utilisation peut étre assimilée a une



euthanasie active) sont utilisés & 50%* [jans le cas d’ une douleur incontrdlable et a 38% d’'une
agonie prolongée. Mais seuls 6% des patients demandent une euthanasie, aors que les
familles la souhaitent dans 9% des cas et les soignants, dans 16% des cas. Certes, ce
pourcentage réduit, mais il montre tout de méme que les soignants ne doivent pas évacuer une
décision aboutissant a la mort de leurs patients, bien qu'elle engendre généralement la
culpabilité et I’ angoisse.

Le geste de mort correspond a |’ absence de compromis entre la souffrance du patient et
I”intol érance du soignant. Trés souvent aors, les mécanismes de défense usuels sont débordeés
et laissent passer, au premier plan, une angoisse insupportable. L’ euthanasie correspond a une
derniere tentative de contrdle. Il devient préférable de donner la mort plutét que de la cotoyer
en permanence. La fuite en avant vers la mort est typique du stress engendré par ces longues
situations d’ attente, percues comme non productives par chacun.

Autant les familles peuvent soutenir leur parent tant que celui-ci est conscient, autant les
voient-on se détacher de I’agonisant, dés qu'il perd ses possibilités de verbalisation. Les
soignants subissent les mémes lassitudes. |ls réagissent parfois par la fuite, parfois par la
surprotection.

Le partage avec les familles de ces moments d’ une extréme intensité débouche souvent,
avec lamort du patient, sur une interruption brutale de larelation. Lesinfirmieres et les aides-
soignantes font alors part de leur frustration, aprés le déces. Elles ont eu le sentiment d’ étre si
proches, de pénétrer parfois dans I'intimité familiale, que certaines se rendent d office a la

cérémonie de lalevée du corps. D’ autres repensent aux patients disparus et se les remémorent.

* Pourcentage édité par R.Sebag-Lanoe 1990



1.5.4. L e syndrome d’ épuisement professionne :

L’ angoisse de mort est contagieuse. Les soignants confrontés a la perte de leurs patients
tentent donc, en permanence de s en protéger. L’identification totale a celui qui souffre peut
Savérer tres dangereuse pour la santé mentale du soignant. Le refus d'identification, au
contraire, abaisse I'idéal de cette profession, centrée sur la relation humaine, a la pure
utilisation des techniques. Autant de difficultés ont amené les spécialistes a repérer, chez les
soignants un syndrome fréquent : le syndrome d épuisement professionnel ou burn-out
syndrome.

Selon Freudenberger (1975), le burn-out est le fait de S user ou d’ étre épuisé apres avoir
réclameé trop d’'énergies ou de ressources. Le burn-out, c'est donc |’ épuisement de nos
ressources physiques, mentales et émotionnelles: il sinstale progressivement, méme s'il
donne I'impression de survenir tout d’ un coup.

La personne qui en souffre peut présenter plusieurs symptomes :

» Fatigue physique: diminution d énergie, fatigabilité chronique, affaiblissement et
ennui.

» Fatigue émoctionnelle: €lle est accompagnée de sentiments de dépression,
d’ impuissance et d’'une sensation d’ étre pris au piege. La personne épuisée se sent
vidée émotivement ; elle S'irrite et s énerve facilement.

» Fatigue mentale: elle se caractérise par le développement d’ attitudes négatives vis-a
vis de soi-méme, de son travail et de sa vie, mais également des attitudes négatives a

I’ égard des autres.

L’ appellation anglaise du syndrome d’ épuisement professionnel exprime I'idée d'une
brdlure (to be burnt). On parle également de « battle fatigue », ce qui traduit bien le fait que

soigner soit souvent envisagé comme un combat.



Le syndrome d épuisement professionnel est caractéristique de notre époque. Les
exigences de rendement peuvent anéantir I’ enthousiasme des débuts et miner des compétences
toujours plus sollicitées.

Quatre phases constituent le burn-out syndrome, qui reste une notion avant tout
dynamique. L’idéalisation du travail, la stagnation dans une méme fonction, la désillusion et
enfin ladémoralisation.

Pourguoi ce syndrome d épuisement professionnel se retrouve-t-il dans les services
hospitaliers a fort taux de mortalité ou a haut niveau de stress? C’'est une caractéristique
humaine que de se savoir mortel mais de vivre toujours comme s cette échéance était
lointaine. La confrontation quotidienne avec la mort aboutit souvent a I'abrasion des
résistances et a |'incapacité de refouler I’angoisse. De plus, comment nier la tristesse et le
chagrin des familles ou des patients, comment éviter les visions terribles des mourants, sans

compter les bruits et les odeurs ?

1.5.5. Comment éviter le syndrome d’ épuisement ?

La communication est I’un des facteurs clés de la bonne réalisation de soi dans un
service particulierement stressant. L’identification aux pairs professionnels s exerce dans les
petites réunions de « transmissions », ¢'est a dire d’ échange d’informations lors du « passage
du relais» d'une équipe a une autre. L’identification aux autres participants fait I’ objet de
plus grandes réunions ou la compréhension des objectifs, le partage des responsabilités et de
I’ autorité morale sont discutés.

Enfin, I’ échange avec un référent extérieur au service est utile pour éviter les travers de
I’ évolution d’ une petite communauté confrontée au stress collectif.

PARKES parle de «la bonne distance » (1986), qui permet de ne pas trop S apitoyer sur

chague patient, et aussi de tolérer mieux I’incontrdélable. Pour lui, les soignants ne se trouvent



jamais devant un deuil « normal ». Le patient est toujours mort trop tot, alors qu’il était trop
jeune; «il atrop souffert, il est resté trop longtemps dans le service, il ressemblait trop a
ma mere, a mon frére...il éait comme moi ». Garder la « bonne distance », ¢’ est alafois ne
pas étre trop loin du sujet, pour qu’'il ne se sente pas aliéné, mais aussi ne pas en étre trop
proche, pour ne pas devenir intrusif et éviter de s assimiler totalement au malade. La bonne
distance s évalue différemment pour chague patient, elle varie avec chaque soignant. Mais
n'est-ce pas finalement I’acceptation de sa propre mort par le patient, qui engendrera le
meilleur «veécu » du soignant, en lui envoyant une image plus ou moins angoissante ? C’ est
pourquoi, le syndrome d’ épuisement professionnel est étroitement corrélé au deuil de soi du
patient, a |’ aptitude au deuil de sa famille et au travail intérieur effectué par tout soignant sur

sa propre mort.
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2. Cadred’ é&ude

2.1. Présentation del’ établissement :

2.1.1. Historique:

Béti en 1880, I’ établissement Beausgjour fut un hétel recherché et renommeé lors de la
période anglaise. Vers 1950, I’ abbé Glasberg rachéte I’ hotel et le transforme en établissement
destiné a héberger des réfugiés politiques russes puis des espagnols. Au fil des années, cette
vocation s estompe et Beausgjour accueille alors des personnes égées, d’ ou sa restructuration

en centre de gériatrie.

2.1.2. Sa situation :

Entouré d'un jardin ombragé, le centre gériatrique Beausgjour est situé au coeur de la
ville de Hyéres. Il se trouve a proximité des zones piétonnes dans un quartier calme et

résidentiel.



Cet établissement privé a but non lucratif participe a des missions de service public. Il
appartient a une communauté d’ établissements qui regroupe également le centre hospitalier de
Hyéres et le centre de rééducation de Chateaubriand.

Il accueille des personnes agées, a partir de 65 ans et de 60 ans en cas d invalidite.

2.1.3. Seslocaux :

Actuellement et depuis 1995, |I'établissement Beaus§our fait I'objet d'une
restructuration et comprend deux bétiments :

» Beausgour bas: rénove depuis 1996, ou I’ on peut trouver :

» Lamaison deretraite avec lacure médicale,

= Lasection moyen sgour

= Ladirection et le bureau d’ accueil et I’ admission
» Unsalon de coiffure

» Beausdour Haut, ancien, composé de:

» Lasection long s§our (2° et 3° étage)
= Lebureau du médecin chef

» Leskinésithérapeutes, I’ ophtalmologue et les radiologues

2.1.4. L a capacitétotale d’ accusil :

La capacité d accueil est de 240 lits répartis-en :
» 90 lits en maison de retraite (dont 60 lits en cure médicale) accueillant les personnes
agées valides. Un habitat, des services collectifs et une prise en charge en fonction de
la perte d’ autonomie sont proposés aux résidants leur permettant le maintien d’une vie

socide.



» 46 lits en service de soins de suite et réadaptation destinés a dispenser pour une durée
limitée, un traitement de réhabilitation et une prise en charge médicale, psychologique
et sociale afin de préparer leur retour adomicile.

» 100 lits en service de long sgour destinés a accueillir des personnes agées invalides
nécessitant des soins pluriquotidiens et une surveillance médicale constante.

» 4litsen soins paliatifs qui permettent d’ accompagner la personne &gée en fin devie.

La plupart des chambres du service de soins de suite et réadaptation et du service du
long s§our possedent une grande terrasse, galerie couverte avec vue panoramique sur la mer

etlesllesd Or. Leschambressont al et 2 lits.



2.1.5. Lepersonnd :

Personnel de I'établissement Beauséjour

Mr SEVOZ
Directeur
secondé par Mr BLANC
Directeur adjoint

Dr LATOUR
chef de service
Médecin gériatre

2 Médecins gériatres a temps plein

2 médecins gériatres a mi-temps

1 pharmacien a mi-temps

Mme DUREU
surveillante générale
et surveillante du service moyen séjour

Mme KLAWINSKI

surveillante du service long séjour | |

Mme LARGELLIA
Surveillante de la maison de retraite

Equipe paramédicale :

26 infirmieres DE

40 Aides soignantes

30 Agents des services hospitaliers

Equipe administrative ;

2 secrétaires médicales

10 secrétaires administratives
1 animatrice

On trouve également, un ophtalmologue, 3 kinésithérapeutes (dont un a mi-temps au

long s§our), un pédicure et une coiffeuse qui

| établissement.

interviennent ponctuellement dans



2.2.LeService De L ong Séour :

Pour réaliser notre enquéte, notre choix s est porté sur la section de long s§our destinée
a accuelllir des personnes agées invalides nécessitant des soins pluriquotidiens et une

surveillance médical e constante.

2.2.1.Sa situation :

Le service de long séour est situé dans le béatiment haut du centre gériatrique
Beausgjour. Il accueille 100 patients, agés de 70 a 107 ans pour la doyenne, répartis sur 3
étages. En fin d’année 2001, le service ouvrira dix lits supplémentaires pour des personnes
atteintes de lamaladie d’ Alzheimer.

Depuis environ un an et demi, |’établissement est en restructuration. En effet, une
nouvelle partie a é&é construite a coté de I’ ancien édifice, agrandissant celui-ci.

Depuisle 9 mai dernier, les patients et I’ équipe soignante ont pris place dans la nouvelle
résidence qui offre de belles prestations. Les chambres, trés spacieuses, sont équipées de lits
électriques, d’'un cabinet de toilette avec sanitaire et douche. Les patients ont |a possibilité,
soit d étre en chambre double, soit d’ étre logé dans une chambre individuelle. Les salles de
soins sont également modernisées avec, par exemple, des postes de lavage de mains avec

capteur photosensible, permettant d’ améliorer les conditions de travail des soignants.

2.2.2. Lepersonnd :

Le service est sous la responsabilité infirmiere de Madame KLAWINSKI, la
surveillante.
Deux médecins a mi-temps, Madame CADIOU et Madame PALAYER, sont rattachés au
service de long sgour. Un kinésithérapeute exerce également un mi-temps thérapeutique.

L’ équi pe soignante est composee de 31 personnels répartis sur lestrois étages.



> Aupremier étage:

41DE ®Hont 3 atemps plein et 1 250%

| : .
8 AS? dont 5 atemps plein et 3 450%

> Au deuxiéme étage :

3 IDE atempsplein

6 ASdont 5 atemps plein et 1 a50%

» Autroisieme étage:
4 IDE dont 2 atemps plein, 1 a80% et 1 a 70%

6 ASdont 5 atemps plein et 1 a50%

Il est & noter qu’une ASHEl]ravaiIIe avec |’ égquipe soignante a chague étape. Elles n’ont pas

répondu au questionnaire, ne se sentant pas concernees.

2.2.3. Lesobjectifs et les outilsdu service:

Les objectifs du service sont de mettre en place pour septembre 2001 un dossier de
soins uniforme aux trois services.

Les surveillantes souhaiteraient également réaliser un diagramme de soins.

Le service est équipé, dans les différentes salles de soins, de planification murale pour
organiser les soins dans la journée, de dossiers médicaux, de différents dossiers (classeur des
constantes, des pansements, des hémo-glucotest) qui vont tendre a disparaitre pour étre
remplacés par un dossier de soins individualisés. On peut également trouver dans le service
un pictogramme qui permet d’ évaluer I’ autonomie et la dépendance de certains patients.

Un chariot d' urgence est présent pour |’ ensemble du bétiment.

® Infirmier diplémé d état
® Aide soignant
" Agent de service hospitalier



3. PROBLEMATIQUE

bo

2




E - 3. PROBLEMATIQUE

« La souffrance des soighants n’est pas souvent prise en compte. Pourtant, ils assistent, de
plus en plus fréquemment, aux derniersinstants de vie de leurs patients dans des conditions
parfois difficiles. Leur permettre d’ exprimer cette souffrance passe par |’adaptation a de
nouveaux comportements et la création de groupes de paroles au sein du service. »

Michéle LEGRAND

Ceci nous |'avons constaté durant nos différents stages, par des réflexions ou des
attitudes des soignants qui nous encadraient. De méme, la littérature tres riche dans ce
domaine confirme les impressions que nous avons pu avoir. Entre autres, Pierre CANOUI,
M arie-Frédérique BACQUE, Elisabeth KUBLER-ROSS ont fait des écrits sur ce sujet, ce qui
nous confirme I’ existence d’un probleme. Nous avons rencontré ce probléme de souffrance
des soignants plus particulierement dans des services de fin de vie. Il faut donc rechercher la
nature et la cause de celle-ci.

Le nombre important de déces dans les services de fin de vie est-il une cause de la
souffrance des soignants? La motivation des soignants a préserver la vie n’est-elle pas
entravée dans ces services ? Cette proximité incessante avec la mort qui renvoie le soignant a
sa propre mort N’ est-elle pas une cause de démoralisation ? Ou bien encore les conditions de
travail influencent-elles le moral des soignants ?

Suite a nos diverses réflexions, nous sommes arrivés a nous poser la question : Existe-t-

il un moyen pour pallier la souffrance des soignants ?



4. HYPOTHESE
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4. HYPOTHESE

Au cours de nos stages en gériatrie, nous avons pu remarquer qu'’il existait des facteurs
influencant le moral des soignants (conditions de travail, nombreux déces...). L’ accumulation
de ces é éments peut |les conduire progressivement vers le syndrome d’ épuisement.

Nous sommes donc amenés a penser que s les personnels travaillant dans les services de fin
de vie avaient la possibilité d’ avoir des formations continues ou des moyens supplémentaires
de communication (exprimer leur vécu), ils se sentiraient mieux armeés pour affronter ces

services.



% ENQUETE
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5. ENQUETE:

5.1. Méthodologie de |’ enquéte:

Afin de réaliser notre enquéte nous recherchions un service gériatrique ou un service
d'oncologie, lieu ou le personnel soignant ale plus de contact avec les patients en fin de vie.
Notre choix sest porté sur le service de long sgour du centre dorientation socia de
Beausgjour.

En effet, la survellante général Madame DUREU est venue nous dispenser plusieurs
cours sur les personnes agées. De ce fait, nous avons pu prendre contact avec cette derniere
qui fut intéressée par une enquéte sur I’ épuisement professionnel de son personnel dans son
établissement.

De plus, une personne de notre groupe connaissait le centre geériatrique Beauséour
ayant fait un stage dans I'un des services de long sgjour.

Nous avons opté pour une enquéte plutbt que des entretiens car il nous semblait plus facile a
I'aide de cet outil de cibler un plus grand nombre de personnels soignants.

Nous avons donc réalisé un questionnaire d'une dizaine de questions (ANNEXE I11) portant
sur les possibles difficultés rencontrées dans le service pour accompagner les patients en fin
devie et les différentes solutions possibles.

Le questionnaire fut remis a Madame KLAWINSKI, la surveillante du service, qui I'a

fait parvenir au personnel. Il fut récupéré une semaine plustard, et en voici I'analyse.



5.2. Analyse del’enquéte:

Question 1 : Quelle est votre catégorie professionnelle ?

Cette question permet de différencier les catégories au sein de |’ équipe soignante.

4%

OIDE
EAS
OAutre

44%

IDE 12
AS 14
Autre 1

On constate qu’il y a dans le service autant d’ aides-soignants que d’infirmiers. En effet,
le service de long sg§jour nécessite autant de soins de nursing que de soins techniques. Il est a
noter qu’'un agent hételier a participé au questionnaire, mais celui-ci n’est pas exploitable

ayant été rempli que partiellement.



Question 2 : Depuis combien de temps travaillez-vous dans votre service ?

Nous avons posé cette question afin d établir une corrélation entre le temps et les

difficultés de prise en charge d’ un patient en fin de vie.

Olan
M2 ans
O3 ans
O4 ans
B 5 anset plus
8% 4%
lan 5
2 ans 6
3ans 1
4 ans 2
5 anset plus 12

D’ apres les résultats 46% des personnes sont |a depuis plusieurs années. Cette question sera

exploitée plus en détail avec la question 4.



Question 3 : Est-ce une volonté de votre part de travailler dans ce service ?

La motivation pour le travail dans un service de fin de vie est importante pour le bien-
étre des personnes soignées et du soignant. C’est pourquoi il nous semblait intéressant de

connaitre le nombre de personnes volontaires.

31%

O Oui
E Non

69%

Qui 20

Non 9

Nous constatons au vu des résultats de cette question, que 69% des personnes sont
volontaires pour travailler dans ce service.
Nous reprendrons cette question aprés |’ analyse de la question 4, afin d'établir un lien entre

les difficultés de travail et le volontariat.



Question 4 : Avez-vous des difficultés & prendre en charge un patient en fin de vie ?

Il était nécessaire de savoir s les soignants avaient des difficultés a accompagner les

patients en fin de vie.

Eoul
46% B Non
54%
Oui 14
Non 12

Effectivement, 54 % des personnes interrogées disent éprouver des difficultés. Nous
avons cherché a savoir plus précisément qui ressentait le plus de problémes.
En comparant avec la question 2, il apparait que quel que soit le nombre d’ années travaillées
dans le service, les difficultés ne diminuent pas.
Parmi les personnes travaillant depuis moins de cing ans dans le service, nous obtenons les

résultats suivants:

ODifficultés éprouvées

50% 50% o
B Sans difficultés

éprouvées

Difficultés éprouvées 7

Sans difficultés éprouvées 7




En ce qui concerne les personnes travaillant depuis plus de cing ans dans le service,

nous obtenons ceux-ci :

ODifficultés éprouvées
42%

W Sans difficultées
58% éprouvées

Difficultés éprouvées 7

Sans difficultés éprouvées 5

En effet, pour les personnes ayant travaillé « moins de cing ans », nous observons que 50%
éprouvent des difficultés. Pour les personnes ayant travaillé plus de cing ans, 58% d’ entre eux
ont des difficultés contre 42%.

En comparant maintenant avec la question 3, il apparait :

Parmi les personnes volontaires :

44% O Difficultés éprouvées
W Sans difficultés éprouvées

Difficultés éprouvées 8

Sans difficultés éprouvées 10




Parmi les personnes non volontaires :

38% ODifficultés éprouvées

W Sans difficultés éprouvées

62%

Difficultés éprouvées 5

Sans difficultés éprouvées 3

Auprés des personnes volontaires pour travailler dans le service, 44% éprouvent des
difficultés. Alors que 62% des personnes n'ayant pas souhaité exercer en long s&our

éprouvent egalement celles-ci.

Nous en concluons a ce stade que le personnel volontaire travaillant dans le service de fin de
vie, parait ressentir moins de difficultés que les autres.



Question 5 : Cette difficulté provient-elle::

Afin de pouvoir émettre d’ éventuelles solutions, il nous fallait connaitre les causes de ces

difficultés.
5% 11% O Sentiment
d'impuissance
33% B Souffrance
physique
ODésespoir
psychologique
ODfficultés &
72% supporter
Sentiment d’impuissance face al’ état de santé de votre patient 2
Souffrance physique constatée chez les patients 13
Désespoir psychologique des patients 6
Difficultés a supporter le grand nombre de patient condamné 1

Sur latotalité des questionnaires rendus, seul 18 permettent d’ analyser cette question (absence
de réponse pour les autres). De plus, plusieurs items ont été cochés par la méme personne.

Apres anadyse, il en ressort que la souffrance physique du patient parait la cause la plus
fréquente a 72 %, « talonnée » par le désespoir psychologique du patient a 33 %, du sentiment
d’ impuissance du soignant a 11 % et enfin 5 % des soignants, ayant répondu, ont une

difficulté & supporter le grand nombre de patient en fin de vie.



Question 6 : Eprouvez-vous le méme genre de difficultés face & la mort de ces patients ?

De la méme facon que |’ accompagnement d’un patient en fin de vie peut étre un facteur de

risque al’ épuisement professionnel, la perte d’ un patient doit étre prise en compte.

46% EOui

54% ENon
Oui 12
Non 14

D’aprés les résultats, il semblerait que les personnes éprouvent un peu moins de
difficultés face a la mort eleméme que face a |'accompagnement. Néanmoins les
pourcentages exprimés pour la mort des patients restent trés proches (54 % sans difficultés et
46 % ayant des problémes).

En effet, 54 % des soignants n’ont pas de difficulté a perdre leur patient alors que
seulement 46 % d' aprés la question 4 n’avait pas de probléme pour I’accompagnement des

mal ades.



Question 7 : Pouvez-vous préciser quel genre de réactions émotionnelles avez-vous

ressenties a la mort des patients ?

Nous voulions connaitre le type de réactions rencontrées lors de la perte d’ un patient.

46% Olnjustice
M Autres

54%

Injustice 6

Autres 7

Sur les 5 propositions offertes, I'injustice est le seul item retenu néanmoins d’ autres
suggestions ont été soulevées dans la rubrique autres tels que :
» |’engagement affectif aupres du patient ou de lafamille (2),
» ladémoralisation du soignant (1),
» ladifficulté de laprise en charge de lafamille (2),

» lemangue de formation du soignant ains que la prise en charge de ce dernier (2).



Question 8: Pensez-vous qu'un soutien extérieur vous serait bénéfique pour exprimer

votre ressentis ?
Cette question nous permet de nous orienter sur le genre de solutions a apporter (soutien

extérieur).

O Oui
B Non

Oui 8

Non 18

Il apparait donc que I’ équipe soignante ne souhaite pas avoir un soutien extérieur pour

résoudre les difficultés (69 % de non).



Question 9 : Quelle est la solution parmi les propositions suivantes qui vous conviendrait

le mieux ?

Nous avons émis cette question afin de préciser notre solution.

14%

OGroupe de parole

0 L
37% HEPersonnel médical
spécialisé

OCadre infirmier

OAutres

Groupe de parole 13
Personnel médical spécialisé 2
Cadre infirmier 15
Autres S

Nous avons suggéré plusieurs solutions, et sur celles proposées, les discussions avec le
cadre infirmiers semblent une nécessité al’ équipe a 43%. Le personnel souhaiterait également
la mise en place de groupes de parole entre collégue au sein du service a 37%. Deplus, il est a
noter que dans la rubrique « autres » cing personnes interrogées ont spécifié un probléme de

dialogue entre le médecin du service et |’ équipe soignante.



Question 10 : Souhaiteriez-vous avoir une formation complémentaire spécialisée sur

I” accompagnement des patients en fin de vie ?
Lors de notre recherche pour ce travail, nous avons constaté qu’il existait des formations sur
I” accompagnement et la prise en charge d’ une personne en fin de vie et nous voulions savoir

s le personnel était intéressé par ce genre de solution.

12%

O Oui
B Non

88%

Oui 23

Non 3

Parmi les personnes ayant répondu au questionnaire, 98 % seraient favorable a une
formation spécialisée sur I’ accompagnement des patients en fin de vie.
En corrélation avec les réponses a la question 4, nous avons constaté que sur 12 personnes
N’ ayant pas de difficulté, 10 (soit 83%) souhaiteraient suivre cette formation pour enrichir leur

savoir-faire et savoir étre.



Question 11 : «Si vous souhaitez vous exprimer sur vos difficultés, vos non-difficultés ou

méme sur un point qui vous aiderait & mieux vivre votre travail n’hésitez pas a nous en faire

part »

Il était important de laisser la possibilité aux personnes interrogées de s exprimer de fagon

plus personnelle et plus ouverte.

Cette question fait apparaitre des problemes d’ ordre divers, qu’ils soient propres au service ou

aux fréquents déces et des sentiments qui peuvent en découler.

En analysant les résultats, on constate que seulement dix personnes se sont exprimeées.

>

Six de ces personnes ont apparemment souhaité revenir sur la nécessité de pouvoir
dialoguer au sein de groupes de parole ou avec le médecin et ce afin de pouvoir
évacuer les tensions auxquelles elles sont soumises chaque jour.

Quatre personnes ont soulevé le fait que I’ équipe soignante manque de temps pour
accompagner les familles en deuil.

Deux ont fait remarquer que I’ isolement des patients décédés faisait défaut, en effet les
chambres doubles ne permettent pas de préserver le deuxieme occupant de la chambre.
De plus les familles n’ont pas la possibilité de faire leur deuil au lit de leur étre cher
car les corps sont enlevés rapidement.

Une personne a évoqué la difficulté de manutention en |” absence de matériel adapté.
Une autre a de nouveau exprimé son désir de participer a un stage ou une formation
pour pouvoir mieux appréhender son travail dans ce service.

Et enfin une derniére a exprimeé son impression d’ abandon de I’ équipe.



5.3. Conclusion del’analyse:

Le service de long sgour de |’ établissement Beausgour comprend 31 personnels dont
27 ont participé al’ enquéte. Celle-ci nous a permis de mieux cerner les affects des soignants.
Il ressort de notre questionnaire qu’il existe des difficultés lors de la prise en charge des
patients en fin de vie (démoralisation du soignant, engagement affectif aupres du patient et de
la famille, manque de formation du soignant dans les soins palliatifs). Lors de notre derniére
question, le manque de temps pour accompagner les familles en deuil a été également
exprimé. Ces problemes se retrouvent quel que soit le nombre d années d exercice dans le
service.

Il apparait ala question 9, que I’ équipe soignante estime avoir besoin d’ aide sous forme
de groupe de parole, de réunions avec le cadre infirmier et avec les médecins du service.
Enfin, 88 % des personnes interrogées souhaiteraient avoir la possibilité de bénéficier de
stages de formation dans I’ accompagnement du mourant et dans le soutien de lafamille. Nous

pouvons donc en conclure que notre hypothése est confirmée.




6. LES SOLUTIONS
PROPOSEES
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6. L es solutions proposeées :

Apres exploitation et analyse du questionnaire, nous sommes retournés voir Madame
Klawinski (surveillante du service de long s§jour) pour lui exposer et discuter avec elle des
résultats obtenus. Au cours de notre rencontre, nous avons pu lui suggérer différentes
solutions qu’ elle pourrait mettre en cauvre dans son service.

» Ces solutions sont les suivantes :
» Mise en place de groupes de parole au sein du service.
* Réunions entre I’équipe meédicale et paramédicale, régulieres et/ou a la
demande.
» Miseen place de formations dans le service:
+ Intervention de I’ Association pour le développement des Soins Palliatifs
(ASPVar) (AnnexelV).
+ Formation proposée par « LaMirandiere » de Dijon (Annexe V).
Cette proposition est la plus contraignante, du fait d’un probleme d’ organisation
du service en I’ absence du personnel.

Ceci N’ est pas une liste exhaustive.



CONCLUSION



Conclusion :

Etre soignant n’est pas seulement |’ accomplissement de plusieurs techniques de soins,
c'est auss le résultat de I'interaction entre son travail, son environnement et son lieu
d exercice.

Cette profession, pour étre plus précis, s exerce par rapport au malade et a I’ entourage
de celui-ci, al’ éguipe soignante, et ala société qui établi desregles, des droits et des devairs.

Dans des services de fin de vie, le soignant est sans cesse confronté a I’idée de vie, de
mort, de vieillissement. Il doit aider a vivre mais auss a mourir. Parfois méme il doit
accomplir des gestes dont il ne comprend pas le sens. Il doit également faire face a des
problémes comme le manque de temps, le manque de reconnaissance, ains qu'a

I"incompréhension (lasienne mais aussi celle des familles).

Favoriser la verbalisation de telles charges doit étre une priorité pour le soignant.
Pouvoir raconter ses émotions, savoir également que d autres soignants partagent ces
sentiments est un excellent moyen de libération des tensions accumulées lors de
|” accompagnement des mourants.

Les expériences de tous sont alors partagées et chacun pourra apporter son soutien et
son expérience a |’ autre. Peut-étre est-ce pour cela que I’ équipe soignante du service de long
s§jour a la maison de retraite Beausgjour, souhaite pouvoir participer a des réunions qui
associeraient I’ équipe paramédicale et | équipe médicale.

Notre travail met donc en évidence, au-dela du besoin de communication, que les
soignants éprouvent un grand besoin de formation. La capacité a supporter la vue de la mort
ou ce qu'elle représente est propre a chacun. Se retrouver dans ces situations a haut risque
psychologique nécessite une préparation que I’on pourrait acquérir grace a des stages

encadrés par des professionnels.
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Annexel :

Les références de textes légidatifs francais en matiere de soins

palliatifs:

Loi n°99477 du 9 juin 1999 visant a garantir le droit a |’ acces aux soins paliatifs.

Elle définit les soins palliatifs et aborde : le droit de la personne a s opposer a toute
investigation ou thérapeutique, les soins a domicile, les centres de lutte contre le
cancer, le rble des bénévoles et le congé d accompagnement d' une personne en fin

devie.

Code de déontologie médicale /ordre national des médecins, conseil de I’ Ordre-
Edition Octobre1995 (Décret 95-1000 du 6 septembre 1995) :

Art. 37: En toutes circonstances, le médecin doit Sefforcer de soulager les
souffrances de son maade, |'assister moraement et éviter toute obstination

dérai sonnable dans les investigations ou la thérapeutique.

Art. 38 : Le médecin doit accompagner le mourant jusgu’a ses derniers moments,
assurer par des soins et des mesures appropriés la qualité d’'une vie qui prend fin,
sauvegarder la dignité du malade et réconforter son entourage. Il n’a pas le droit de

provoguer délibérément la mort.

Circulaire DGSIDH 95-22 du 6 mai 1995 relative aux droits des patients
hospitalisés et comportant une charte du patient hospitalisé. La charte du patient
hospitalisé rappelle notamment que :
» |es établissements de santé dispensent des soins préventifs, curatifs ou
palliatifs selon I état du patient,
» |a dimension douloureuse, physique et psychologique des patients et
le soulagement de la souffrance doivent étre une préoccupation
constante de tous les intervenants,



= |es personnes parvenues au terme de leur existence recoivent des soins

d’ accompagnement qui répondent a leurs besoins spécifiques.

Décret 93-345 du 15 mars 1993 relatif aux actes professionnels et a I'exercice de la
profession d'infirmiere :

«les soins infirmiers, préventifs, curatifs ou palliatifs sont de nature technique,
relationnelle et éducative. Ils ont pour objet, notamment, de prévenir et évaluer la
souffrance et la détresse des personnes et de participer a leur soulagement et

d accompagner les patients en fin de vie et, en tant que besoin, leur entourage. »

Art. L.711-4 du Code de la Santé publique (loi 91-748 du 31 juillet 1991 portant
réforme hospitaliére, Titre 1%, art. 2) :

Les établissements publics de santé et les établissements de santé privés qui
répondent aux conditions fixées aux art.L.715-6 et L.715-10 dispensent aux patients
les soins préventifs, curatifs et palliatifs que requiert leur état et vellent a la

continuité de ces sons, al’issue de leur admission ou de leur hébergement.

Circulaire DGS/3D du 26 ao(t 1986 relative a I'organisation des soins et a
I accompagnement des malades en phase terminae::
Cette circulaire dite « Laroque » est le texte de référence en soins palliatifs. Elle précise ce

que sont les soins d’ accompagnement de fin de vie, « parfois appelés soins palliatifs », et les
modalités essentielles de leur organisation selon ladiversité des situations (maladie, vieillesse,

accident, a domicile ou en institution).



Annexell :

LEXIQUE

-Asthénie : diminution des forces, affaiblissement de |’ état général.
-Anorexie : diminution marquée ou perte de |’ appétit.

-Déshydratation : éat résultant d’ une diminution excessive de I'eau dans les tissus

organique (surtout dans le sang), par insuffisance de boisson ou par sudations, vomissements,
diarrhées.

-Convulsion : contraction involontaire des muscles, continue ou saccadée.

-Troubles dela vigilance : fréquents en fin de vie.

-Troubles du sommell : fréquents en fin de vie, parfois invalidants, liés a une atteinte

physigue ou a une souffrance psychol ogique, souvent intriquées.

-Troubles du comportement : souvent, état d agitation parfois associé & une confusion.

-Confusion : incohérence et lenteur de la compréhension, obnubilation de la conscience,

troubles de la perception et de la mémoire, désorientation dans le temps et dans |’ espace.
-AnXxiété : sensation de malaise psychique caractérisé par la crainte d’un danger imminent
réel ou imaginaire.

-Dyspnée : difficulté a respirer s accompagnant de d une sensation d oppression ou de
géne.

-Toux : inefficace et parfois inconfortable chez |es personnes en fin de vie.

-Encombrement : du a une infection pulmonaire consécutive a des fausses routes ou a

I"agonie.



-Nausée : envie de vomir suivie ou non de vomissement.

-V omissement : expulsion soudaine du contenu de I’ estomac par |a bouche.

-Reflux_gastro-ossophagiens: reflux de liquide gastrique dans I’ cesophage lié & une

incontinence du cardia.
-Diarrhée : émission de selles liquides plusieurs par jour.

-Constipation : émission de selles moins de trois fois par semaine.

-Respect : sentiment qui porte atraiter quelqu’ un avec déférence en raison de son &ge, de sa
supériorité, de son mérite.

-Ecoute active : processus de la communication.

-Empathie : forme de la connaissance d autrui, spécialement du moi social. Elle permet la

compréhension a un niveau profond du probléme tout en rejoignant la personne aidée dans sa

propre fagon de vivre.

-Congruence: qualité d’'une anastomose dont les parties s adaptent parfaitement. Ici

I” anastomose est entre la conscience, le ressenti et I’ expression de ceux-ci.

-Authenticité: il faut étre vrai avec la personne soignée.

-Déni : ¢ est le refus accompagné d’ un repli sur soi, la dénégation de lamaladie.
-Colére: temps ou d anciennes frustrations, blessures intimes jamais guéries resurgissent,
d ou agressivité souvent envers le personnel.

-Mar chandage : acceptation de la maladie par le patient, mais il demande un sursis, le

temps d’ accomplir telle promesse ou de participer atelle féte de famille.

-Dépression : le malade réalise vraiment la gravité de samaladie.




-Acceptation : phase d’ apaisement, moment ol e patient se met en ordre avec lui-méme et

avec ses proches.

-Tristesse : émotion directement reliée au deuil. Elle correspond & la prise en
compte d une perte réelle ressentie par la personne.

-Honte : émotion liée au fait de ne pas étre conforme soit a une attente personnelle,

soit a I'attente d’'une autre personne. Parfois elle peut-étre reliée au sentiment

d’ impuissance ou a la perturbation de I’image corporelle.

-Sentiment d’'impuissance: il nait d'une absence de maitrise sur les

évenements vécus par |es personnes.

-Altération de I'image corporeéelle: ele peut-étre percu par certains malades

aprés une intervention chirurgicale, des chimiothérapies ( perte de cheveux),
amaigrissement, un handicap.

-Sentiment _de solitude : la solitude peut-étre désirée par la personne et peut

permettre le ressourcement, |’ accueil par la personne des émotions qui |” habitent, le
bilan du chemin parcouru. Mais elle peut-étre due al’isolement physique, provoquée

par une carence affective.
-Douleur : sensation anormale et pénible de la stimulation des terminaisons
nerveuses dans les organes ou régions sensibles.

-Souffrance spirituelle: d’ aprés Cicely Saunders: « en soignant la personne

qui souffre, nous essayons d’étre attentifs aux besoins du corps, a ceux de la

famille et & ceux delavieintéieure du malade ».

-Nouvelle du deuil, |a sidération : refus absolu d’ adhérer a1’ information par

lafamille.



-Mort _physique, mort psychologiqgue: abandon par I'endeuillé de son

monde antérieur qui lui semble désormais pauvre et vide sans le défunt.

-Adaptation : commence quand I’ endeuillé se reconnait une identité de veuf ou de

veuve et accepte son nouvel état sans |’ objet perdul.
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Questionnairedel’ enquéte :

ENQUETE POUR TRAVAIL DE FIN D’ETUDE

Dans le cadre de notre travail de fin d' étude nous effectuons une enquéte aupres des
personnels soignant dans les services de fin de vie, pour mieux connaitre vos sentiments.

Question 1

Quel est votre catégorie professionnelle :

o Infirmier diplome d’ état
a Aide soignant
a Autre

Question 2

Depuis combien de temps travaillez-vous dans votre service :

lans
2 ans
3ans
4 ans
5anset plus

ODO000D

Question 3

Est ce une volonté de votre part de travailler dans ce service:

a Oui
a Non

Question 4
Avez vous des difficultés a prendre en charge un patient en fin de vie :

a Oui
a Non




Question 5
Cette difficulté provient-élle:

o  D’unsentiment d impuissance face al’ éat de santé de votre patient

o De la souffrance que vous constatez chez votre patient

o De ladifficulté a supporter le grand nombre de patient condamné de votre
service

Question 6

Eprouvez-vous le méme genre de difficultés face ala mort de ces patients

a Oui
a Non

Question 7

Pouvez-vous préciser quel genre de réactions émotionnelles avez-vous ressenties ala mort des
patients ?

o Fuite

] Déni

o Injustice

o  Culpabilité
o Indifférence
Q Autre

Question 8
Pensez-vous qu’ un soutient extérieur vous serait bénéfique pour exprimer votre ressentis

o Oui

a Non
Question 9

Quel est lasolution parmi les propositions suivantes qui vous conviendral le mieux :

Groupe de parole au sein du service, avec vos collegues
Association extérieure

Un personnel médical spécialisé

Des discussions avec votre cadre infirmier

Autre

000D DO



Question 10

Souhaiteriez vous avoir une formation complémentaire sur I’ accompagnement des patients en
findevie:

a Oui
a Non

Question 11

Si vous souhaitez vous exprimer sur vos difficultés, vos non difficultés ou méme sur un point
qui vous aiderai a mieux vivre votre travail N’ hésitez pas a nous en faire part :

Nous vous remercions d avoir bien voulu participer a notre enquéte.
Ce travail de fin d études est réaisé par Mlle DELBARD Céline, Melle FEVRIER
Séverine, Mr PERON Cédric et Mlle STEGRE Cathy.
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liste d’ associations de soins palliatifs

» Unitésde soins palliatifs

> Associations pour le développement des soins palliatifs en Provence -

Alpes- Coted'Azur

Hautes-Alpes
Nom Adresse C.P. Ville Tééphone
Unltg o mobile[Centre hospitalier 05000 GAP 0492 40 61 61
de soins palliatifs de Gap
Alpes-Maritimes
Nom Adresse C.P. |Ville Tééphone
o . . Hopital Pasteur
Unitémobiledesoins 10" enuedelavoie |os002 [N/ CE 0492 0377 40
palliatifs ) cedex 01
Romaine B.P. 69
Association pour le
développement des soins|M aison des
palliatifs Associations 06300 |NICE 06 61 40 54 55
ASP- ALPES 48, rue Gioffredo
MARITIMES
Bouches-du-Rhoéne
Nom Adresse C.P. |Ville Tééphone
Etablissement desoins |, L aMaison”
palliatifs . 13120 |GARDANNE 0442659120
avenuede Nice
Clinique Sainte
Unité de soins palliatifs |Elisabeth 13048 [MARSEILLE 15, 91 185033
cedex 04
72, rue Chape




Association pour le
Sg\l/l?la?ﬁzement dessoins o6 coursPierre Puget  |13006 IMARSEILLE |04 91543837
ASP-PROVENCE
. Institut Paoli Calmette
Etablissement 232, bd. Ste 13273 [MARSEILLE 104 91 293397
de soins palliatifs ) cedex 09
Margueritte
Association pour le Centre Hospitalier
développement des soins |Général
palliatifs 207, avenue Julien 13658 ﬁgLO(\)/EI\IIDCI:EE 04 90 56 94 27
ASP-REGION Fabre
SALONAISE B.P. 321
Var
Nom Adresse C.P. Ville Tééphone
Association pour le
developpementdes |6 bis, avenue 83400 |HYERES 04 94 65 99 27
soins palliatifs Chateaubriand
ASP-VAR
Association pour le 48, av. du M ar échal TOULON
développement des Foch 83059 cedex 04 94 24 89 19
soins palliatifs B.P. 3013
Vaucluse
Nom Adresse C.P. Ville Tééphone
Centre hospitalier
o : ... |Henri Duffaut AVIGNON
Unité de soins palliatifs 305, rue Raoul 84902 cedex 09 0490803179
Follereau
Association pour le
developpementdes |8, rue Agricol 84000 |AVIGNON  |0490825103
soins palliatifs Perdriguier
ASP-VAUCLUSE
Association pour le Centre Hospitalier
développement des Grande Rue 84110 VAISON LA 0490 3004 58
] o ROMAINE
soins palliatifs B.P. 73
Centre  Hospitalier
L . . VAISON LA
Unité de soins palliatifs |Grande Rue|(84110 ROMA|NE 0490 3004 58

B.P. 73
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LA MIRANDIERE

1, ruedela Gouge - 21801 Quétigny - FRANCE
Tél. : 03-80-73-98-00 - Fax : 03-80-46-90-60

DESCRIPTION

La Mirandiére se présente comme une maison spacieuse, a Quétigny, en bordure des champs, a proximité du
centre commercial. L'Unité de Soins Palliatifs a éé construite sur un lieu indépendant afin que des patients
venant de différentes structures y aient facilement acces. L'entrée est spacieuse, ouverte sur |'extérieur grace a de
grandes baies vitrées.

L'architecture et la décoration ont été choisis dans le souci de créer une ambiance de vie chaleureuse.

Au centre, un escalier ; autour, plusieurs espaces avec fauteuils favorisent les rencontres entre patients, familles
et membres de I'équipe. Le secrétariat est ouvert. Un couloir méne vers des bureaux et une salle de réunion. De
I'autre coté, une vaste salle a manger avec cheminée accueille chaque midi les patients et familles qui le désirent,
accompagnés de membres de |'équipe et de bénévoles.

L'escalier permet d'accéder a une mezzanine, centre de rencontre de La Mirandiére avec fauteuils, tisanerie...
Deux couloirs ménent aux 15 chambres individuelles dont 10 sont pourvues d'une mezzanine pour permettre
I'hébergement d'un des membres de la famille.

L'EQUIPE
* Directeur L%
* Meédecin-chef : sBé
* Médecin: V%
¢ Psychologuet
*  Une pharmacienne
* Unesecrétaire
* Uncadreinfirmier, huit infirmiéres et sept aides-soignantes forment I'équipe soignante
* Troisagents hételiers assurent I'entretien
* Uneanimatrice est présente chaque aprés-midi
* Un prétre passe deux fois par semaine

* Une équipe de bénévoles de I'association JALMALV (Jusgua la Mort Accompagner la Vie) est
présente tout au long de la semaine

HISTORIQUE

Tout commence dans un service de chirurgie d'une clinique de Dijon ou une grande partie de |'activité est
consacrée a la cancérologie. Les difficultés de contrdle des symptomes, les conflits avec des familles et a
I'intérieur des équipes, exacerbés par des fins de vie pénibles pour tous, des interrogations éthiques...ont amené
lasurveillante du service a suivre en 1984 un stage sur le soulagement de la douleur.

En 1986, plusieurs membres de |'équipe du Dr Jacques Girardier découvrent les Soins Palliatifs dans un colloque
international a Montréal et, progressivement, améliorent la prise en charge des patients et de leur famille dans le
service.

En 1988, cette équipe décide de mettre ses connaissances et son expérience au service de tous en créant un Unité
de Soins Palliatifs indépendante des autres structures. L 'association Jean Pierre Pére est créée.


mailto:la-mirandiere@wanadoo.fr?subject=� Dominique Arnaud
mailto:la-mirandiere@wanadoo.fr?subject=� J.-L. B�al
mailto:la-mirandiere@wanadoo.fr?subject=� Laurence Bounon

Fin 1991, les différentes autorisations sont obtenues.
Le9juin 1992, la premiére pierre est posée.

Le 3 juin 1993, La Mirandiére ouvre ses portes. Son fondateur, le Dr J. Girardier en sera le médecin-chef
jusgu'en 1999. En Janvier 2000, il seraremplacé par son adjoint, le Dr Jean-Louis Béal.

PRISE EN CHARGE
L'Association Jean-Pierre Pére (régie par laloi 1901) a construit et assure la gestion de La Mirandiére.

Elle a signé une convention avec la Caisse Régionale d'Assurance Maladie. Le prix de journée est directement
pris en charge par les Caisses. Le forfait journalier reste a la charge du malade et peut, éventuellement, étre
remboursé par samutuelle. 11 n'y a pas de supplément "chambre individuelle".

Le patient peut disposer d'une télévision et du téléphone (relevé individuel). Les membres de la famille qui
dorment et se restaurent a La Mirandiére doivent payer une prestation hoteliere.

A titreindicatif, au ler juillet 1999 :

Prix de journée Sécurité Sociale : 1701,90 Francs
Forfait journalier : 70 Francs
Télévision : 12 Francs

Nuit et petit-déjeuner accompagnant : 60 Francs
Repas midi ou soir : 60 Francs
Forfait de laVisite d'évaluation : 570 Francs

Remarque : I'Association Jean-Pierre Pére peut recevoir les dons et legs.

LESMISSIONSDE L'UNITE

Lessoins
L'Unité de Soins Paliatifs accueille 15 patients adultes relevant des soins palliatifs, c'est-a-dire atteints de
maladies devenues incurables et chez qui lafin de vie est proche.

A la demande du patient, de son médecin ou d'un membre de I'entourage, le patient est visité, la ou il est, a
domicile ou en institution, par un médecin de I'équipe et un soignant.

Cette évaluation est un premier contact avec le patient et, parfois, son entourage. Elle permet de chercher
comment améliorer les conditions de fin de vie du malade. Cela peut passer ou non par une admission al'Unité.
Tout sera entrepris pour que les symptdmes du patient soient soulagés et son confort de vie préservé au mieux,
entouré par les siens.

Laformation

Des cycles de formation théoriques et pratiques sont proposés aux meédecins et soignants des autres
Etablissements afin que les patients puissent bénéficier de soins palliatifs adaptés, |a ou ils se trouvent, le plus
souvent possible.

Larechercheet I'infor mation visent a continuer aaméliorer et a diffuser la démarche des Soins Palliatifs au
sein de larégion.



Formations proposees par LA MIRANDIERE

Nous proposons des formations dans les cadres suivants :

1) Partenariat avec les hopitaux locaux
Durée de laformation 3 ans.

» 1% année théorique : 20 journées de formation reparties sur I’ année.
*  2°™année: stage d’ une semaine pour chague stagiaire.
» 3™ année: visitesin situ pour aider & résoudre les problémes et apporter un complément de formation.

2) Interventions danslesinstituts d’ enseignement :

Institut de Formation en Soins Infirmiers.
* Ecole d' Assistante sociale, Faculté de Médecine, sous forme de cours magistraux. Durée 3 heures.
* Ellesont lieu danslesinstitutions ou &la Mirandiére avec al’issue une visite de I’ établissement .
* LaMirandiére accueille des stagiaires IDE et AS sur des périodes de 4 a 6 semaines.

3) Conférences et exposes :
A lademande de groupes professionnels, Médecins, Infirmiéres, Associations.

Lieu: LaMirandiére ou autre

4) Dipléme inter-universitaire de d' Accompagnement et de Soins Palliatifs (Dijon-
Nancy) : Participation desformateursdelaMirandiére

5) Cycles de formation destinés aux professionnels soignants dans le cadre de leur
formation continue.

Ces cycles de formations théoriques peuvent étre complétés par une pratique lors d’ un stage dont la durée
minimale serade 3 jours.

CYCLESDE FORMATION
La Mirandiére propose deux cyclesde formation :

* Cycledinitiation
e Cyclelong

| Cycled’initiation :
DUREE : 3jours

PUBLIC : Médecins, cadresinfirmiers, infirmiéres, ai des-soignantes, agents de service, assistantes
sociaes, psychologues, kinésithérapeutes.

LIEU : LaMirandiére




COUT : 600 francs par personne et par jour.

OBJECTIF : Initier les professionnels confrontés aux questions liées alafin de lavie a ce que sont les
soins palliatifs.

THEMES ABORDES:

* Historique et définition des soins palliatifs

Ladouleur

La souffrance
* |’accompagnement
e L’éthique

FORMATEURS INTERVENANT :

*  Meédecins

* Psychologue

* Cadreinfirmier
* Infirmiéres

* Aides soignantes

[l Cyclelong:
DUREE : 5jours

PUBLIC : Médecins, cadresinfirmiers, infirmiéeres, aides- soignantes, agents de service, assistantes
sociales, psychologues, kinésithérapeutes.

LIEU : LaMirandiére
COUT : 600 francs par personne et par jour.

OBJECTIF : Permettre aux professionnels concernés par lafin de lavie dans leur pratique
d’ approfondir par des connaissances et une réflexion, les concepts liés aux soins palliatifs.

THEMES ABORDES:

* Historique, sociologie et définition des soins palliatifs
*  Prise en charge de ladouleur

*  Prise en charge des symptémes liés au cancer

* Lasouffrance

* |L’accompagnement

e L’éthique



* Ledeuil

Ces sujets sont traités par des apports théoriques et par des échanges analysant les expériences vécues,
impliquant chacun des participants.

FORMATEURS INTERVENANT :

*  Médecins

* Psychologue

* Cadreinfirmier
* Infirmiéres

* Aides-soignantes
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	Merci également à Madame KLAWINSKI, la surveillante du long séjour, qui nous a accueilli chaleureusement dans son service et l’équipe soignante qui a bien voulu répondre à notre questionnaire.
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