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AVANT-PROPOS

Les expériences qui jalonnent la vie peuvent étre source d’inspiration. C’est a la suite
de mon implication a titre de bénévole a I’unité de soins palliatifs de 1’Hopital de
Verdun qu’est née ma motivation de faire une maitrise en « Sciences des Religions »,
avec un profil en Etudes sur la mort. En janvier 2015, j’ai commencé & m’intégrer
comme bénévole a I’unité de soins palliatifs du « Centre d’Hébergement Champlain »,
situé sur le territoire du CIUSSS Centre-sud-ouest de Montréal, qui deviendra, par la
suite, le lieu de ma collecte de données. J’y ai découvert une unité de soins palliatifs

unique, ou il était facile d'accéder aux soignants et d’établir un contact avec eux.

A travers les rencontres 4 I’unité de soins palliatifs, plusieurs constatations ont émergé,
allant des questionnements existentiels des patients en fin de vie et de leurs familles
aux malaises entourant la mort. Sexologue de formation, j’ai rapidement pu constater
qu’il était pratiquement aussi difficile de parler de spiritualité que de sexualité, sans
doute a cause du caractére intime du sujet. Bien que les institutions québécoises soient
laiques, ou le religieux ne joue plus un réle structurant, force est d’admettre qu’en
situation de crise, les personnes cherchent des réponses afin de trouver un sens aux
événements. Pendant des siécles, la religion a joué un role réconfortant en proposant
notamment un discours sur la mort. A une époque oul les gens n’y adhérent plus
nécessairement collectivement, comment aborder ces questionnements induits par la
maladie et I’approche de la mort ? Comment la spiritualité peut-elle s’intégrer dans une
société marquée dans son histoire par les valeurs judéo-chrétiennes ? Finalement, j’ai
également constaté que, malgré toute la bonne volonté, un écart semble exister entre la
philosophie des soins palliatifs et la réponse aux besoins spirituels. Il parait également
y avoir une ambiguité dans 1’utilisation du terme "spiritualité" et un certain inconfort

de la part de nombreux soignants a parler de la spiritualité.
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Ces prises de conscience ont fait germer dans mon esprit plusieurs questions auxquelles
j’aimerais trouver une réponse. Comment, dans un contexte de soins palliatifs, les
soignants définissent-ils la spiritualité¢ ? Comment la spiritualité peut-elle s’avérer utile
tant pour les patients que pour les soignants ? Méme si certains intervenants ont un
malaise a intervenir sur le plan spirituel, leurs gestes ou leur présence peuvent-ils étre
teintés de spiritualité ? Si oui, d’en étre conscients peut-il augmenter leur niveau de

confiance relativement aux questionnements spirituels des patients ?

Les équipes de soins palliatifs se composent de différents types d’intervenants. Or, mes
observations en tant que bénévole m’ont fait découvrir que les préposées aux
bénéficiaires et les infirmieres auxiliaires sont des travailleuses dévouées mais dont la
contribution est plutdt discréte. J’ai décidé de m’intéresser particuliérement a ces
soignantes afin de leur permettre de faire entendre leur voix. Cette recherche
descriptive sur la spiritualité doit son existence aux préposées aux bénéficiaires et aux
infirmiéres auxiliaires qui ont généreusement accepté de participer. Elles ont partagé
leur vision de la spiritualité, leur vécu en tant qu’intervenantes confrontées au quotidien
avec la mort prochaine des patients et les défis que cela pose.. Elles ont également
proposé des pistes de réflexion pour améliorer la qualité de la réponse aux besoins
spirituels. Cette recherche, réalisée dans le cadre d’une maitrise en « Sciences des
Religions », se veut d’abord une ouverture a réfléchir sur la spiritualité en créant une

fenétre ou patients et intervenants pourront se rejoindre sur le plan existentiel.
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RESUME

En raison de leur proximité avec les patients, les infirmiéres auxiliaires et les préposées
aux bénéficiaires jouent un réle important dans la réponse aux besoins spirituels des
patients en fin de vie. Bien qu’elles réalisent de 80 a 90% des soins, peu de publications
portent sur I’expression de la spiritualité dans les soins et sur la maniére dont ces
intervenantes répondent aux besoins spirituels des patients. Cette recherche a été
effectuée afin d’explorer comment ces intervenants interprétent et répondent aux
besoins spirituels des patients en soins palliatifs.

Sept entrevues semi-dirigées ont été effectuées auprés de préposées aux bénéficiaires
et d’infirmiéres auxiliaires travaillant dans une unité de soins palliatifs et ont fait 1’objet
d’une analyse de contenu. Les données ont été analysées a I’aide de la théorie de
Caenepeel sur la dynamique spirituelle en contexte de soins, théorie située au carrefour
de I’éthique du care et de 1’éthique narrative.

Les résultats révelent que le concept de spiritualité est fréquemment associé a la notion
de religion. Par contre, dans le discours des participantes, il y a une omniprésence de
certaines réalités liées au spirituel (ex. les valeurs, I’intériorité, le caractére unique de
chaque personne). Plusieurs participantes parlent de 1’importance du travail sur soi
pour décrire le rapport a soi. Le rapport a ’autre passe par la reconnaissance de ses
besoins et par la qualité de la présence. Différentes stratégies (mise a distance, rituels,
travail d’équipe) sont adoptées par les participantes pour trouver un sens a leur travail.
Enfin, les participantes identifient plusieurs barrieres qui limitent la réponse aux
besoins spirituels.

En somme, les manifestations de la spiritualité sont omniprésentes dans le discours des
infirmiéres auxiliaires et des préposées aux bénéficiaires et dans leur fagon d’entrer en
relation avec les patients. Cependant, certaines barrieres nuisent a la réponse aux
besoins spirituels des patients en fin de vie. L’implication des différents intervenants
au sein de 1’équipe et la mise sur pied de formations permettraient aux soignants de
mieux répondre aux besoins spirituels des patients en fin de vie.

MOTS-CLES: Spiritualité, soins palliatifs, préposées aux bénéficiaires, infirmiéres
auxiliaires



INTRODUCTION

Si, jusqu’au XIXe siécle, la mort de I’individu était vécue comme un événement social,
elle est devenue, avec les progres de la science et les changements sociaux qui ont
marqué le XXe siécle des pays occidentaux, un événement vécu dans la vie privée et
passé sous le pouvoir de la médecine. (Elias, 1991; Lafontaine, 2008). Dans une
tentative d’humanisation des soins est née ce qu’on appelle les soins palliatifs. La
philosophie des soins palliatifs vise le soulagement de la douleur et mise sur
I’importance de la prise en charge des différentes facettes de I’individu. Cette approche
suggere qu’il est capital de prendre en considération les patients et leurs familles selon
une perspective globale afin d’éviter ce qui est qualifié de « douleur totale ». A la fin
de la vie, les patients ont souvent des préoccupations de nature spirituelle. Méme si la
spiritualité est une dimension importante des individus, elle est souvent mal comprise.
Cependant, la réponse aux besoins spirituels interpelle 1’ensemble des soignants

travaillant auprés des patients en soins palliatifs.

Dans le quotidien des soins, les préposées aux bénéficiaires (PAB) et infirmiéres
auxiliaires (IA) réalisent la majorité des soins auprés des patients.! Les tiches sont

axées sur le confort de la personne (ex. soins d’hygiéne, positionnement pour permettre

! Pour faciliter la lecture du texte, les termes « préposés » et « auxiliaires » seront parfois utilisés. De
plus, comme la majorité des personnes ayant participé a cette recherche étaient de sexe féminin, la forme
féminine sera utilisée tout au long du texte).



au patient d’étre confortable, soutien dans les activités de la vie quotidienne, offrir un
accompagnement et un soutien psychosocial lorsque requis, etc.) En effet, au-dela du
soutien dans les activités de la vie quotidienne, les patients présentent des
préoccupations de nature existentielle et spirituelle. Malgré le fait que les préposées et
auxiliaires réalisent de 80 & 90 % des soins (Aubry et Couturier, 2014, p. 2), peu de
recherches se sont intéressées a la facon dont ces soignantes décrivent la spiritualité.
Considérant qu’elles passent beaucoup de temps aupres des patients, comment ce
savoir pourrait-il étre mieux utilisé pour répondre aux besoins spirituels ? Ce projet de
recherche est donc I’occasion de donner la parole et de faire entendre 1’histoire de ces
préposées et auxiliaires qui font un travail important auprés des patients en soins

palliatifs et de leurs familles.

Dans un contexte de fin de vie, ou les individus sont confrontés aux limites du corps
induites par la maladie, il demeure possible d'investir la sphére spirituelle jusqu’a la
toute fin. Alors que la réponse aux besoins spirituels fait partie de la philosophie méme
des soins palliatifs, dans la réalité¢, de nombreuses barri¢res entravent la réponse a ces
besoins. Cela peut notamment s’expliquer par la difficulté a cerner la signification du
concept de spiritualité. Différente de la religion, la spiritualité¢ est une dimension
complexe, qui peut se manifester d’une multitude de fagons a travers la relation de

soins (Dautais, 2011).

La présente recherche s’appliquera donc a cerner I’importance du travail des préposées
et des auxiliaires qui interviennent aupres des patients en soins palliatifs, de méme que
la dimension spirituelle reliée a ce travail. L’objectif principal de cette recherche est de
mieux comprendre I’importance accordée a la spiritualité, dans un contexte de soins de
fin de vie, par les infirmiéres auxiliaires et préposées aux bénéficiaires. Dans le cadre
de cette recherche, nous explorerons également la fagon dont les PAB et IA intégrent
les dimensions des réalités du spirituel dans les soins aux patients en fin de vie. En

prenant appui sur la conception de Didier Caenepeel de la spiritualité, nous nous



attarderons aux réalités suivantes du spirituel: (1) D’expression des valeurs
fondamentales, (2) la cohérence subjective, (3) la dimension d’intimité de la personne,
(4) I’intériorité, (5) I’ouverture & une transcendance ou a une altérité et (6) la quéte de
sens. En nous inspirant de 1’analyse narrative, les données recueillies seront également

analysées selon le rapport au temps et a la parole.

Ce projet de recherche poursuit les objectifs spécifiques suivants: (1) explorer
comment les infirmiéres auxiliaires et préposées aux bénéficiaires parlent de la
spiritualité dans leur vie et dans leur fagon d’entrer en relation avec les patients et (2)
explorer les besoins des infirmiéres auxiliaires et des préposées aux bénéficiaires qui,
dans I’exercice de leurs fonctions, assument une dimension spirituelle. Nous espérons
que les résultats de cette recherche permettront de dégager des pistes de solutions pour
aider les infirmiéres auxiliaires et les préposées aux bénéficiaires & se sentir plus

outillées pour répondre aux besoins spirituels des patients en fin de vie.

Afin d’atteindre nos objectifs, nous avons opté pour une méthodologie de type
qualitative qui s’inspire de 1’éthique narrative et de I’éthique du care. L’éthique du care
s’intéresse aux soins en eux-mémes et a la fagon d’y répondre. L’éthique narrative
s’intéresse au récit, constitutif de la construction identitaire. Le récit s’inscrit dans un
rapport a la parole et au temps, mais aussi dans un rapport avec 1’autre. En nous mettant
a I’écoute du récit des préposées aux bénéficiaires et des infirmiéres auxiliaires, nous
désirons mieux comprendre comment ces personnes travaillant auprés des patients en

soins palliatifs décrivent la spiritualité.

Le mémoire est divisé en trois parties. La premiére partie a comme objectif de définir
les concepts importants sollicités par cette recherche et elle est composée de trois
chapitres. Le premier permet de cerner le contexte philosophique des soins palliatifs
et le deuxiéme de décrire un peu plus en profondeur le travail des préposées aux
bénéficiaires et des infirmiéres auxiliaires. Le troisiéme chapitre présente quelques

définitions de la notion de spiritualité, puis s’attarde plus en détails a la définition mise




de I’avant par Didier Caenepeel, qui servira a I’analyse des données. La deuxi¢me
partie, qui correspond aux quatriéme et cinquiéme chapitres, présente le cadre
théorique et le protocole de recherche. Finalement, la troisiéme partie s’organise autour
des chapitres 6 et 7. Le sixiéme chapitre est consacré a1’analyse des données recueillies
lors des entrevues. Par la suite, le septiéme chapitre procede a une discussion sur les
résultats de cette recherche. Nous proposons des pistes d’intervention afin d’améliorer
la réponse aux besoins spirituels en intégrant le savoir des préposées aux bénéficiaires
et infirmiéres auxiliaires. Nous concluons avec un regard critique sur les résultats
obtenus et une ouverture possible pour 1’élaboration de formations sur la spiritualité

pour les préposées aux bénéficiaires et les infirmieres auxiliaires.




CHAPITRE I
LES SOINS PALLIATIFS

Un jour ou I’autre, tous seront interpelés par la mort: la mort de soi ou celle d’un proche.
Méme si I’acces a des soins palliatifs de qualité demeure un enjeu important de la fin
de vie, I’approche palliative s’est grandement développée depuis la création de la
premiére unité de soins palliatifs en 1975. Tel qu’il sera décrit dans les prochaines
pages, ’approche des soins palliatifs n’est pas nouvelle, mais ’application de cette
philosophie aux services offerts aux patients demeure tout de méme un défi. Pour
décrire en quoi consistent les soins palliatifs, le texte est divisé en quelques sections.
Dans un premier temps, nous tracerons le parcours de Dame? Cicely Saunders,
pionniére du mouvement des soins palliatifs. Par la suite, nous centrerons notre
attention sur I’évolution des soins palliatifs dans le contexte québécois. Enfin, une
définition des soins palliatifs sera présentée en accordant une attention particuliére a
deux aspects importants du travail en soins palliatifs, c’est-a-dire les composantes de

la douleur totale ainsi que I’'importance du travail d’équipe.

2 Cicely Saunders a été décorée en 1989 de 1’Ordre du Mérite, plus haute distinction décernée par la
reine & une personnalité ayant contribué de fagon exemplaire au développement des arts, de la science,
etc. Les hommes recevant ce prix ont le privilége d’étre désigné par le titre de " Sir " et pour les femmes,
elles sont désignées par le titre de " Dame ".



1.1 Le contexte historique entourant la naissance des soins palliatifs modernes

Si, pendant des siecles, la mort a été vécue a la maison, a partir de 1’aprés-guerre, le
lieu de la mort s’est déplacé vers les hopitaux. Ce changement marque le tournant vers
une mort de plus en plus institutionnalisée. Michel Castra (2007), en référence aux
travaux de Philippe Ariés, explique que ce déplacement du lieu de la mort de la maison
vers I’hopital a fait en sorte que la fin de vie est devenue 1’affaire des professionnels de

la santé.

La médecine palliative, telle que nous la connaissons aujourd’hui, a pris racine dans
deux sources complémentaires : 1’application d’un savoir médical ou 1’on tente de
contrdler la douleur ainsi que les inconforts associés a la maladie et la conviction que
I’établissement d’une relation d’accompagnement des patients, des familles avec les
soignants permet de créer un espace ou chacun des individus peut continuer de

s’exprimer (Vinay, 2012).

Dans I’approche des soins palliatifs, I’attention est mise sur la qualité de la vie plutot
que sur la quantité de temps a vivre. Selon Castra (2007), quand la maladie devient
incurable, une logique de confort prévaut ou les soignants tentent de réduire les
conséquences de la maladie sur le vécu du patient et mettent tout en ceuvre pour rendre,

dans la mesure du possible, la mort plus acceptable.

Passage vers autre chose, la mort pose une limite temporelle a 1’existence humaine.
Bien que la mort ait toujours été présente, le type de soins et d’accompagnement offerts
aux personnes en fin de vie s’est beaucoup modifié au fil du temps. Sur le plan
sociologique, le déplacement du lieu de la mort et le rapport & la mort ont contribué a
transformer 1’attitude envers les personnes mourantes. Les grandes avancées de la
médecine ont également participé au développement de deux attitudes contraires
envers la personne en phase terminale : soit I’acharnement thérapeutique et, & I’opposé,

I’abandon des personnes en fin de vie. C’est en réaction a ces deux attitudes extrémes




que s’est développé le mouvement moderne des soins palliatifs en tant qu’expertise

spécialisée (Foucault, 2011).

En effet, durant la période qui a suivi la Deuxiéme Guerre mondiale, les gens ne
voulaient plus jamais devoir vivre collectivement avec la déshumanisation de la vie et
de la mort, qui rappelaient trop les atrocités commises par le régime national-socialiste
de I’Allemagne nazie. Ces événements ont amené les individus & étre davantage
sensibles 4 ’humanisme et & I’importance de la qualité de vie. D’ailleurs, ceci a amené
différents praticiens et théoriciens & s’intéresser & la maniére d’accompagner les
individus dans la mort et dans 1’acceptation du deuil. Par exemple, les travaux
d’Elisabeth Kiibler-Ross (1977) et de Cicely Saunders (1988) ont servi de point
d’ancrage au développement d’une approche plus humaine de la prise en charge de la
fin de vie. L’approche des soins palliatifs s’est d’abord développée en Angleterre, ou
elle est désignée par I’expression «mouvement moderne des hospices». Ce
mouvement a été par la suite rebaptisé « soins palliatifs » par le Dr Balfour Mount qui
a ouvert en 1975 la premiére unité de soins palliatifs au Canada, a I’Hopital Royal
Victoria 2 Montréal. Les prochains paragraphes seront consacrés a la contribution de
Cicely Saunders, & qui ’on doit la naissance des soins palliatifs modermes, le
rayonnement de cette approche a travers 1’Occident et qui inspira des gens comme le

Dr Balfour Mount dans leur dévouement a la cause des soins palliatifs.

1.1.1 Dame Cicely Saunders : pionniére du mouvement moderne des soins palliatifs

Dame Cicely Saunders, pionniére de ce mouvement, a ouvert le premier hospice, le "St
Christopher Hospice" a Sydenham, ville située au sud-est de Londres en 1967. Elle a
vu le jour le 22 juin 1918. Au déclenchement de la Deuxi¢me Guerre en 1939, elle
étudiait alors depuis un an la philosophie, la politique et I’économie & 1’Université

d’Oxford. C’est a cette époque qu’elle prit la décision de s’engager comme éléve



infirmiére au "St-Thomas Hospital" de Londres. Au cours de cette période, elle qui était

athée décida alors de s’engager dans la voie de la foi chrétienne (Lamau, 2014).

Des maux de dos trés douloureux 1’amenérent a réévaluer son choix de carriére. Elle
entreprit alors des études pour devenir travailleuse sociale. En 1947, dans le cadre de
ses fonctions de travailleuse sociale, elle fit la rencontre de David Tasma. A l'age de
40 ans, David Tasma, un juif polonais qui a survécu aux atrocités du ghetto de
Varsovie, se mourait d’un cancer dans un hdpital londonien, loin de sa famille. Dame
Saunders fut appelée a entrer en contact avec lui pour I’aider a répondre aux questions
de sens qui I’habitent. Jusqu’au déces de ce dernier, qui survint deux mois plus tard, un
lien profond se développa entre eux. Cette expérience a marqué Saunders et devint sa
source d’inspiration pour le développement de la philosophie du mouvement des soins
palliatifs (Mallet, 2014). A I'4ge de 33 ans, elle décida de retourner aux études, cette
fois en médecine, ou elle se spécialisa par la suite dans le contréle de la douleur (Du

Boulay, 2007).

Dans I’ouvrage qui retrace sa vie, Cicely Saunders explique qu’a cette €poque, elle était
a méme d’observer la difficulté des médecins & considérer les patients dans leur histoire
de vie unique. Conséquemment, cela pouvait amener les médecins & poursuivre des
traitements sans nécessairement prendre en compte les intéréts et la position du patient.
Cicely Saunders décida donc que le care plutdt que le cure deviendrait le but du

médecin dans la prise en charge des patients en fin de vie (DuBoulay, 2007).

Quand la guérison n’est plus possible, les soins ont comme objectifs d’assurer un
soulagement efficace des douleurs physiques des patients et de leur consacrer du temps
a travers une démarche d’accompagnement, afin d’éviter une mort sociale et de
maintenir les liens le plus longtemps possible (Castra, 2007). Le « St-Christopher
Hospice" fondé par Cicely Saunders est devenu, depuis quelques décennies, la
référence internationale quant a 1’élaboration de structures organisationnelles pour la

prise en charge des patients en fin de vie et I’enseignement de I’approche palliative.



C’est d’abord un lieu ou les patients en fin de vie, qui ne sont plus en mesure de
demeurer a la maison, peuvent étre accueillis. Au " St-Christopher Hospice " les
familles sont encouragées a jouer un role de premier plan auprés des patients, a leur
rendre visite, a leur amener des animaux domestiques, a célébrer les anniversaires, a
aller se promener a I’extérieur avec eux, comme ils I’auraient fait a la maison (Mallet,
2014). Lorsque Cicely Saunders est décédée en juillet 2005, les soins palliatifs étaient
présents dans plus de 120 pays a travers le monde. Voyons maintenant I’héritage de

cette grande dame dans le contexte québécois.

1.1.2 Les soins palliatifs dans le contexte du Québec

Lorsqu’il est question des soins palliatifs, le Québec fait figure de leader sur la scéne
canadienne et internationale. C’est & "I’Hopital Universitaire Royal Victoria" situé a
Montréal que la premiére unité de soins palliatifs au Canada a vu le jour en 1974. En
effet, c’est grice aux efforts du Dr Balfour Mount que le premier service de soins
palliatifs en milieu hospitalier a été¢ mis sur pied (Von Gunten, 2018). Les efforts de
Balfour Mount, considéré comme le pére du mouvement de la médecine palliative au
Canada, ont démontré qu’il était possible d’appliquer le modéle développé par Cicely

Saunders dans des centres hospitaliers universitaires.

Aujourd’hui, on retrouve des soins palliatifs dans différents types d’établissements de
santé (Gouvernement du Québec, 2015). La "Maison Michel Sarrazin" a été la premiere
maison de soins palliatifs a ouvrir ses portes au Canada en 1985. Les maisons de soins
palliatifs n’accueillent que des patients en fin de vie. Organismes & but non lucratif,
elles sont pour la plupart soutenues par des fondations privées. La "Résidence de soins
palliatifs de 1’Ouest-de-I’fle" (2018) située & Kirkland est la plus grande résidence de
soins palliatifs indépendante au Canada. Depuis mai 2018, la direction de la Résidence

a mis sur pied I’Institut de soins palliatifs de Montréal, premier centre de recherche au




10

Canada qui se consacre & la recherche en soins palliatifs, & la formation des
professionnels de la santé et & la sensibilisation grand public sur différents sujets reliés

aux soins palliatifs (Résidence de soins palliatifs de 1’Ouest de 1’ile, 2018).

Certains CLSC offrent, avec des équipes multidisciplinaires, des soins palliatifs a
domicile qui permettent aux individus qui le souhaitent de mourir & la maison ou, du
moins, d’y rester le plus longtemps possible. Certains établissements de type CHSLD
(Centre d’hébergement et de soins longue durée) offrent des soins palliatifs en
travaillant conjointement avec les équipes des soins & domicile (Dechéne et al., 2004).
Voyons maintenant de quoi il s’agit lorsqu’on parle de soins palliatifs ainsi que des

enjeux fondamentaux de la médecine palliative.

1.2 Définir les soins palliatifs

" L’Organisation Mondiale de la Santé " (2019) définit sur son site officiel les soins

palliatifs comme :

Une approche permettant d’améliorer la qualité de vie des patients et de leur
famille confrontée a un probléme de santé incurable menagant leur vie, par le
soulagement et la prévention de la souffrance. Les priorités sont mises sur
I’identification et la gestion de la douleur ainsi que sur d’autres problémes,
qu’ils soient de nature physique, psychologique ou spirituelle, de maniére a
permettre aux patients d’avoir davantage de contrdle sur leur vie.

Cette définition, connue sous le nom d’approche holistique, tient compte de I’ensemble
des dimensions de la personne. Ainsi, selon Hirsch (2010), de cette définition
découleraient quatre responsabilités morales qui incombent aux soignants: (1)
soulager la douleur physique, car cette demiére demeure la premiere barriere a
1’établissement d’une communication avec le patient; (2) apaiser la souffrance de qui
peut se manifester a différents niveaux (psychologique, relationnelle, sociale,

existentielle, spirituelle) notamment en manifestant une ouverture envers autrui; (3)
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s’appliquer & maintenir un sentiment de dignité pour la personne en fin de vie et (4)

soutenir les proches d’un patient en soins palliatifs.

Ce travail d’accompagnement est une composante importante de 1’approche palliative.
L’accompagnement cherche a créer un espace de dialogue pour permettre a la personne
de se raconter, de contextualiser sa maladie et peut-étre ainsi, par le récit, 1’aider a se

voir comme étant plus que sa maladie.

Face a I’imminence de la mort, le travail d’accompagnement essaie de redonner
du souffle & un patient. Le souffle devient parole, la parole dialogue, le dialogue
ouverture, I’ouverture ce qui permet de sortir de son enfermement et de
s’accorder au monde. Le souffle, la parole, 1’esprit (Le Guay, 2014, p.14).

Le travail en soins palliatifs implique également de répondre aux besoins des familles
notamment en leur offrant du soutien avant, pendant et aprés le déceés. La dimension
spirituelle est une des dimensions sur lesquelles les soignants peuvent étre amenés a
intervenir pour aider le patient et ses proches. En effet, les proches peuvent étre
confrontés a leur propre finitude, se questionner sur les réles joués par chacun des
membres de la famille, vivre difficilement les modifications dans 1’organisation
familiale, le rythme de vie ou méme é&tre aux prises avec des préoccupations
financiéres. Comme nous le verrons un peu plus loin, la parole devient un outil
permettant d’accéder a la spiritualité et d’accompagner les individus dans ce processus

que sont la mort et le deuil.

Au Québec, différents principes sont énoncés afin d’offrir des soins palliatifs de qualité.
Par exemple, la loi québécoise sur les soins de fin de vie prévoit que les soins palliatifs

offerts doivent étre guidés par les principes suivants :

- La reconnaissance du caractére unique de chaque individu, de la valeur de la
vie et de I’inévitabilité de la mort;

- Lerespect de la dignité de chaque personne;
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Le réle actif de la personne en fin de vie dans le processus décisionnel. A ce
titre, toute décision doit se prendre dans le respect de 1’autonomie de la
personne, en mettant en place les conditions pour que cette derniére puisse
donner un consentement libre et éclairé;

Et finalement, le droit & des services de qualité personnalisés a chaque patient.
Ces soins doivent s’inscrire dans le respect de la personne et de son entourage
et doivent prendre en considération la culture, les croyances et pratiques
religieuses des patients (Gouvernement du Québec, Portail santé mieux-étre

Soins palliatifs, 2017).

A la lecture des points énumérés ci-haut, on constate ’importance de la composante

spirituelle dans les valeurs portées par 1’approche palliative et les fondements

juridiques.

Selon de De Broucker (2010), ’exercice des soins pailiatifs serait porteur:

d’un message promotionnant la qualité de vie jusqu’au bout en proposant des
pratiques ou des traitements visant cet objectif;

d’une philosophie du soin axée sur I’interdisciplinarité de tous ceux qui, autour
et avec le malade, le soutiennent et le soignent. Ils valorisent ainsi la nécessité
d’une communication forte et loyale entre tous ces acteurs;

d’une éthique consistant & ne pas abandonner et a respecter 1’autre souffrant
dans sa dignité considérée comme valeur absolue et entiére;

d’un esprit de solidarité auprés du malade et de ses proches, porté par les

soignants.

Le suivi des patients en soins palliatifs est porté par ces valeurs.
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1.2.1 Le concept de douleur totale

Mourir ne sera jamais une expérience banale et demeurera toujours quelque chose de
difficile. Ainsi, on s’y résigne plus souvent qu’autrement. Le maintien de la qualité de
vie prend alors toute son importance afin d’adoucir cette étape de la vie. La qualité de
vie en soins palliatifs, c’est d’abord éviter ce que Dame Cicely Saunders a défini par le
concept de « douleur totale » ou « souffrance totale ». Dans un contexte de soins
palliatifs, le controle de la douleur physique ne suffit pas. Au-deld des inconforts
physiques ressentis par le patient, celui-ci peut étre confronté & d’autres problémes, de
nature émotionnelle, sociale ou spirituelle. La figure 1 présentée a la page suivante

illustre le concept de douleur totale.
Figure 1. La douleur totale.

Dimension
physique

La
e douleur
totale

Dimension
spirituelle

Dimension
psychologique

Tel qu’illustré ci-haut, la douleur totale regroupe les défis des soins palliatifs autour de

quatre grands axes:
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1) La rébellion contre la souffrance physique; I’incertitude des conséquences que
peuvent avoir les actes médicaux;

2) La souffrance spirituelle apparait lorsqu’il y a une incapacité a trouver un sens
aux situations de la vie. En effet, a des degrés différents, les questions de sens
refont surface. Elles peuvent se manifester par des questions comme:
« Pourquoi la maladie ? » ou «Pourquoi vivre si I’issue fatale demeure la
mort ? ». Le défi consiste en cette mise en valeur du patient comme individu et
en la reconnaissance que cette vie peut avoir encore du sens, malgré la maladie
qui rappelle I’approche de la mort (Doucet, 2013).

3) La souffrance psychologique : introduite par les réactions psychologiques aux
différents deuils que le patient doit gérer, mais aussi, les différentes
préoccupations. Les gens peuvent alors avoir différentes réactions
émotionnelles telles que la peur, la colére, la tristesse, la dépression et
I’angoisse

4) La souffrance sociale et culturelle: 1’approche de la mort entraine parfois un

certain isolement social.

Tous ces éléments peuvent s’influencer entre eux et aggraver tant la douleur physique,
émotionnelle ou spirituelle. Par conséquent, il importe de prendre en considération
I’ensemble de ces composantes dans le parcours du patient en soins palliatifs. Pour
Roquebert (2009), le travail du mourir est porteur de souffrance. L’approche de la mort
introduit une altération de I’ensemble des relations entretenues par le mourant. C’est
d’abord la relation a soi qui est altérée par la présence de différents enjeux. On retrouve
des enjeux physiologiques induits par les douleurs, les inconforts, les difficultés a se
mouvoir et la dépendance aux autres pour répondre aux besoins de base. De plus, les
enjeux psychologiques reliés a ’inquiétude, la peur, ’angoisse, le changement de
I’image corporelle peuvent altérer ’estime de soi, la confiance et provoquer un

sentiment d’échec ou de non-sens. Finalement, les relations sociales sont également
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modifiées par les perceptions que les autres peuvent avoir de soi — réelles ou fausses

— et la confiance dans les autres peut étre altérée.

Dans un contexte idéal, la pratique des soins palliatifs devrait se faire en étant prés des
patients, en respectant leur autonomie et en se gardant de toute forme d’évitement de
la rencontre avec le malade. Lorsque Cicely Saunders avait affaire & un patient dont la
douleur physique n’était pas contrdlée et qu’elle discernait que ce dernier se situait
davantage dans une douleur totale, elle tentait d’étre encore plus & 1’écoute de son
prochain. Son expérience lui avait appris que, lorsqu’un patient se sent écouté, qu’il
peut partager ce qu’il vit, il peut parfois se sentir mieux sur le plan physique et ressentir
une plus faible intensité de douleur (Lamau, 2014). Cicely Saunders elle-méme associe
cette attitude au verbe « veiller » (tel qu’il est exposé dans le texte biblique), & travers
la demande faite par Jésus a ses disciples, aux jardins de Gethsémani, avant son

arrestation par les Romains :

Alors Jésus parvient avec eux a un domaine appelé Gethsémani et il dit aux
disciples : « Restez ici tandis que je m’en irai prier 1a-bas » Et, prenant avec
lui Pierre et les deux fils de Zébédée, il commenga a ressentir tristesse et
angoisse. Alors il leur dit : « Mon dme est triste & en mourir, demeurez ici
et veillez avec moi. (Matthieu, 26, 36-38)

Ce passage évoque I’'importance du message de Jésus tel que véhiculé dans la religion
chrétienne sur la philosophie des soins palliatifs, mais aussi 1’idéal chrétien que
Saunders souhaitait véhiculer a travers la mission du " St-Christopher Hospital " (Du
Boulay, 2007). Cet idéal passait également pour cette grande dame, & travers la

coopération a I’intérieur des équipes de soin.

1.2.2 L’importance du travail d’équipe

Dans la philosophie méme des soins palliatifs, une importance particuliére est mise sur

le travail en équipe multidisciplinaire. Pour Dame Saunders, chaque membre de
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1’équipe joue un rdle important et tous doivent former une petite communauté ouverte.
L’équipe est le lieu ou les soignants développent leurs compétences et leur savoir-étre.
Cela rejoint le point de vue d’Elisabeth Kiibler-Ross: « le savoir est sans doute utile
mais le savoir seul n’aidera personne. Si vous n’utilisez pas, en plus de votre téte, votre

ceeur et votre dme, vous n’aiderez personne (Kiibler-Ross, 2014, p. 35). »

Pour Cicely Saunders, travailler en équipe signifie pouvoir communiquer les
préoccupations, accepter parfois la critique dans une perspective d’amélioration et
démontrer une ouverture a I’écoute et & ’enseignement. Pour elle, ces aspects reliés a
la communication sont déterminants, car ils ont un impact sur la fagon dont 1’équipe
répond aux besoins des patients (Mallet, 2014). Au-dela du travail d’équipe, 1’aide aux
familles qui accompagnent des leurs en fin de vie. Les proches sont les premiers

accompagnants, mais ils ont parfois besoin d’étre guidés.

1.3 Conclusion

L’élément commun de 1’ensemble des définitions des soins palliatifs est I’importance
de tout mettre en place pour que le patient puisse demeurer vivant jusqu’a la fin en
misant sur la qualité du temps qui lui reste & vivre. Pour ce faire, il importe de répondre
aux besoins des patients et de leur famille en considérant les différentes dimensions de
I’étre humain. Ces soins de qualité passent par le travail interdisciplinaire ou
I’ensemble des intervenants jouant un role aupres de la personne en fin de vie travaillent
ensemble pour appliquer le plan de soins (Association canadienne des soins palliatifs,
2017). Généralement, cette équipe sera composée d’un ou plusieurs médecins,
d’infirmieres, de travailleurs sociaux, de psychologues, de nutritionnistes,
d’intervenants en soins spirituels, d’infirmiéres auxiliaires et de préposées aux
bénéficiaires. Les infirmicres auxiliaires et les préposées qui sont amenées a passer

beaucoup de temps aupres des patients jouent un rdle capital dans le soutien offert aux
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patients et a leurs familles. Le prochain chapitre sera consacré a décrire les différentes

responsabilités relevant de leur description de tache.



CHAPITRE II
LE TRAVAIL DES PREPOSEES
ET DES INFIRMIERES AUXILIAIRES

Dans le systétme de santé actuel, les emplois de préposées aux bénéficiaires et
d’infirmiéres auxiliaires sont orientés vers la prise en charge de personnes qui se
retrouvent dans un état de vulnérabilité en raison de leur état de santé physique ou
mentale. Dans un tel contexte, I’approche du "care” a certainement des impacts
importants sur la qualité des soins offerts. Comme le mentionne Bitz (2009), méme si
les tiches associées au care sont essentielles, elles sont peu reconnues. En effet, trop
souvent, on ne remarque le travail des PAB et des IA que lorsqu’il y a des situations
problématiques. Bien que les valeurs du care se manifestent dans la qualité des soins
offerts par les préposées et les infirmiéres auxiliaires, I’importance de ces intervenants
est souvent sous-estimée. Or, tel que suggéré par Le Berre (2017, p. 256), «si des
individus ou des classes d’individus sont invisibles ou absents, leur expérience propre
devient inaudible, voire indicible. » Par conséquent, afin d’offrir des soins de qualité
soutenus par 1’éthique du care, il est indispensable d’impliquer les différents
intervenants ceuvrant auprés des patients en soins palliatifs et de leurs proches. Tel
qu’il sera discuté dans ce chapitre, les préposées aux bénéficiaires et les infirmiéres
auxiliaires ont un role particulierement important dans les soins quotidiens de ces
patients. En raison de la nature intime des soins prodigués, ces intervenantes ont aussi
acces a des confidences reliées a différents sujets tels que les réactions face & leur mort

imminente, leurs valeurs, leurs croyances et leur vie spirituelle.
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Dans le cadre de ce projet de recherche, nous nous sommes intéressée principalement
aux préposés aux bénéficiaires, car celles-ci sont responsables de la plupart des soins
qu’on pourrait qualifier d’intimes (ex. soins d’hygiéne, soins de confort). Cependant,
en raison de 1’organisation du travail propre au milieu de notre terrain de recherche, les
infirmiéres auxiliaires sont amenées a effectuer des tiches habituellement attribuées
aux préposées aux bénéficiaires. Par conséquent, nous avons jugé pertinent de les
inviter & participer a cette recherche. Mentionnons qu’une plus grande attention sera
donnée a la fonction de PAB. En effet, au cours des prochaines pages, un survol du
travail de PAB sera effectué et une bréve discussion sur les tidches supplémentaires des
IA sera présentée. Enfin, la question de I’accompagnement, composante importante du

prendre soin, retiendra notre attention.

2.1 Portrait des préposées aux bénéficiaires et infirmiéres auxiliaires

Les préposées aux bénéficiaires et les infirmiéres auxiliaires ont un réle extrémement
important & jouer dans les soins de santé. En effet, les préposées aux bénéficiaires et
les infirmiéres auxiliaires réalisent de 80 % a 90 % des soins auprés des patients.
(Aubry et Couturier, 2014). Selon les résultats d’une étude effectuée par Cognet et
Raigneau (2002, p. 27), les femmes occupent 80 % des postes de PAB et d’IA. De plus,
45% des PAB et IA seraient des immigrants. Cependant, le type de formation et les

taches assumées par ces deux groupes d’intervenants sont différents.

2.1.1 La formation

Pour occuper le poste de préposée, tous les employeurs exigent que les candidates
soient titulaires d’un DEP, « Assistance a la personne en établissement de santé

(APES) » (Bergeron, 2015, p. 13). Ce cours est généralement offert par les
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établissements d’enseignement publics ou privés ou directement sur les lieux de
travail (notamment les CHSLD, garantissant aux recrues un emploi a la fin de la
formation). Dans certaines circonstances, il est aussi possible de travailler en tant
que préposée si ’employée est considérée comme ayant 1’équivalence de la
formation. Par exemple, beaucoup d’étudiants en soins infirmiers ont un travail de
préposé. Pour exercer la profession d’infirmiére auxiliaire, la personne doit suivre
un programme de formation d’une durée totale de 1 800 heures. Cette formation
mene a I’obtention d’un dipldme d’études professionnelles (DEP) décerné par le
ministére de 1’Education et de I'Enseignement supérieur (MEES) (Ordre des

infirmiéres et infirmiers auxiliaires du Québec, 2018).

2.1.2 Fonctions et tdches des préposées et infirmiéres auxiliaires

La fonction premicre des préposées est de porter assistance aux personnes. On les
retrouve dans les soins & domicile et dans les établissements de santé, comme les
CHSLD et les centres hospitaliers. Elles exercent leur travail le plus souvent aupreés des
clienteles suivantes : des personnes agées en perte d’autonomie, des personnes
présentant des troubles de santé mentale, des individus présentant des déficits cognitifs
ou des déficiences physiques, des personnes souffrant de maladies chroniques et des

personnes recevant des soins palliatifs (Bergeron, 2014).

Globalement, les infirmiéres auxiliaires et les préposées ont comme mandat de veiller
au bien-étre des patients en fin de vie. Chaque intervenant doit exercer son travail selon
I’expertise propre au poste occupé. Selon Grégoire et coll. (2010), les infirmiéres
auxiliaires sont responsables de 1’évaluation de 1’état de santé des patients et des actes
en lien avec les soins courants. Elles travaillent généralement sous la supervision des
infirmieres. Pour leur part, les préposées travaillent sous la supervision des infirmiéres

auxiliaires. Elles s’occupent des soins en lien avec les activités de la vie quotidienne.
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Leur travail consiste a aider 1’équipe soignante, a assister les personnes dans les soins
quotidiens, a s’assurer de leur sécurité ainsi qu’a créer avec elles et leur famille un lien
de confiance. Pour plus de détails sur les fonctions des PAB et IA, le lecteur peut se
référer aux tableaux 1 a 3 situés a la fin de ce chapitre. En plus des taches souvent
attribuées aux PAB, les IA ont la responsabilité d’administrer les médicaments des
patients, sans avoir le pouvoir de modifier les doses. Contrairement aux préposées aux
bénéficiaires, les infirmiéres auxiliaires sont aussi dans 1’obligation de décrire les soins

offerts et 1’état du patient au dossier médical de celui-ci.

2.2 Le sale boulot

Le travail de préposée en milieu de soins palliatifs est similaire a celui pratiqué dans le
contexte gériatrique. Ces travailleuses sont situées au bas de la hiérarchie
organisationnelle, agissant sous la supervision des infirmiéres auxiliaires (Aubry et
Couturier, 2014). Responsables de ce qui est souvent qualifi¢ dans la littérature de
«dirty work » — qui renvoie a ce qui est méprisable, ignoble- ou de «sale boulot »,
elles sont les premiéres confrontées a la dégradation du corps (Arborio, 1995). Cette
expression de « sale boulot » désigne ces tdches que personne ne veut faire. Proposée
pour la premicere fois par Hughes (1996), cette expression renvoie aux soins associés a

la fonction d’élimination et a la préservation du corps (Cognet et Raigneau, 2002).

Dans le texte Essai sur les notions de souillure et de tabou (2001), Mary Douglas
suggére que les déchets corporels viennent rappeler la décomposition, ce qui n’a pas
d’utilité. Tout comme la mort, la souillure et la saleté associée aux déchets corporels
dans un contexte de médecine palliative peuvent indiquer la perte de contréle et
induisent un certain malaise. Le corps des patients en fin de vie est souvent altéré par
la maladie, mais aussi par les différents traitements subis (opérations, radiothérapie,

chimiothérapie...). Ainsi, le quotidien des préposées aux bénéficiaires et des
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infirmiéres auxiliaires est marqué par la rencontre avec des patients transformés par la
maladie. En effet, les plaies, les escarres, la perte des cheveux, les excroissances, les
trachéotomies, les cathéters s’exposent a la vue. Les mauvaises odeurs saisissent
I’odorat. Les gémissements, les expectorations bronchiques, les rales de 1’agonie
sollicitent I’ouie (Behaghel et Belouriez, 2010). Ces signes sont I’expression d’un corps

en dislocation et un rappel constant de la mort en suspens.

Ce contact avec ce corps malade peut activer certaines réactions psychologiques chez
le soignant. Behaghel et coll. (2010) décrivent également les enjeux du rapport des
soignants avec le rapport au corps que le malade entretient. En effet, le soignant doit
également jongler avec les réactions émotionnelles du patient : les changements de
I’image corporelle, ’humiliation de I’incontinence, les pertes de mémoire et les
changements a la personnalité induits par certains cancers peuvent également devenir
source de souffrance pour le patient. Caenepeel (2018) a expliqué dans le cadre d’une
conférence donnée au dernier congrés de 1’ Association québécoise des soins palliatifs
que ce corps malade entraine un malaise dans la présence aupres du patient. Ce malaise

découle du rapport entre le corps malade du patient et le soignant qui, lui, est en santé.

En raison de la nature de la définition des tiches relevant de la responsabilité des PAB
et IA, il leur est difficile de se tenir a distance et de déléguer. Ainsi, lorsqu’un patient
a souillé ses vétements, on appelle la préposée. La mise a distance des PAB par rapport
aux excréments est difficile car, dans le contexte des soins de fin de vie, ces matiéres
deviennent évaluées (Jeanjean, 2011). On mesure la quantité d’urine, sa couleur, la
fréquence de miction, la présence de sang, etc. Pour ce qui est de la matiere fécale, on
évalue sa fréquence ou son absence, sa consistance, sa forme, sa couleur, son odeur.
Malgré son caractére parfois inconfortable, ce moment d’intimité avec le patient lors
des soins d’hygiéne peut se transformer en moment privilégié, moment propice aux

confidences (Arborio, 2009).
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Malheureusement, dans le travail hospitalier, plus le rapport a tout ce qui est qualifié
de dégottant est direct, plus la profession fait I’objet de dévalorisation sociale. Ainsi,
la hiérarchisation du travail s’organise de la maniére suivante : du médecin au sommet
de la pyramide qui ne touche a rien, a la préposée aux bénéficiaires située au bas de
cette pyramide qui, elle, touche a tout (Vollaire, 2011). Méme si le rapport au corps
varie selon le poste de chacune des personnes amenées a intervenir aupres des patients,
la situation est toute autre lorsqu’il est question de la réponse aux besoins spirituels.
Selon le Plan directeur du développement des compétences des intervenants en soins
palliatifs (Québec, 2008) — document développé, a la demande du ministére de la
Santé et des Services sociaux (MSSS), par le Réseau de soins palliatifs du Québec
(RSPQ), qui présente les profils de compétence pour chaque membre de 1’équipe
interdisciplinaire qui donne des soins palliatifs — la réponse aux besoins spirituels est
une responsabilité incombant a tous les soignants en contact avec les personnes en fin
de vie et leurs proches. Pour répondre efficacement aux besoins spirituels, il est
nécessaire que chaque intervenant s’investisse dans I’accompagnement du patient et de

sa famille.

2.3 L’accompagnement et son importance

La philosophie des soins palliatifs favorise la rencontre avec la subjectivité de 1’autre,
en cherchant a comprendre le vécu intérieur du patient en fin de vie. Cette
compréhension de I’individu représente le fil conducteur de la relation, qui devrait
idéalement étre entretenue par tous les membres de 1’équipe de soignants (Castra,
2007). Ainsi, les soins palliatifs valorisent le travail d’accompagnement.
L’accompagnement devient au sens de 1’éthique du care, une obligation éthique du
domaine de la conscience professionnelle, qui vient se greffer a la compétence médico-
technique (De Brouckner, 2010, p. 14). En soins palliatifs, un « bon soignant » n’est

pas seulement un soignant performant au plan technique. Au sens de Le Berre, « c’est
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aussi un professionnel qui sait donner du temps a tous ces petits gestes, si souvent
dévalorisés dans I’institution hospitaliére. » (Le Berre, 2017, p. 258) Bien que le travail
des préposées aux bénéficiaires et des infirmiéres auxiliaires s’inscrive
particuliérement dans un rapport au corps, il est capital de se souvenir que ce méme
corps est le lieu d’expression de la subjectivité, au niveau psychologique, social et
spirituel. Par conséquent, les soins aux patients impliquent un accompagnement dans

les différentes sphéres importantes pour le patient.

Sur le plan étymologique, le concept d’accompagnement signifie « partager le pain »
et par extension, «étre avec » (Hirch, 2010, p. 133). Tel que suggéré par Matray
(2004) :

Si accompagner quelqu’un, c’est, comme 1’indique 1’étymologie du mot,
faire route avec lui, étre sur un méme chemin et marcher ensemble vers un
ailleurs pour une part inconnue, alors les soins d’accompagnement sont la
mise en ceuvre d’une démarche de proximité: pour cela, il faut
nécessairement étre proche de celui qu’on accompagne. (pp. 16-17.)

Accompagner, c’est d’abord faire preuve de compassion. L’idée d’accompagnement
en elle-méme évoque également la notion de rencontre. Celle-ci est indissociable de la
nécessité d’écouter sans jugement les besoins, les désirs, les demandes du malade et
ainsi, progresser avec lui en tentant de trouver les solutions et attitudes appropriées.
Cette posture nécessite une certaine dose d’humilité, car elle implique d’accueillir
I’autre sans vivre a sa place et d’accepter de ne pas avoir toutes les réponses (Hirsch,
2010). Ainsi, accompagner nécessite la reconnaissance de notre impuissance face a la
souffrance de 1’autre. Pour Nouwen, « cette rencontre peut étre difficile, car le réflexe
normal est de vouloir fuir la souffrance le plus rapidement possible.» En effet, la
douleur de I’autre peut étre difficile a supporter, car elle expose les faiblesses et miseres
de chacun. Entrer en relation, accepter d’établir une relation devient le point de départ
d’un soin porteur d’une éthique, marquée par la proximité, la présence et le respect de

I’intimité (Matray, 2004, p. 19).
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A I’opposé, ne pas accompagner pourrait se traduire par une incapacité a faire preuve
d’attention a I’endroit d’autrui ou a se laisser toucher par lui. Cela serait une forme
d’abandon fragilisant le lien de solidarit¢ qui unit les individus. Ce que
I’accompagnement permet, c’est d’éviter la mort sociale de I’individu. En d’autres
mots, I’accompagnement est une fagon de dire & 1’autre qu’on ne 1’abandonne pas, que

’humanité demeure présente avec lui jusqu’a la fin.

2.4 Conclusion

L’aspect technique du travail en soins palliatifs est centré principalement sur le controle
de la douleur. Le soulagement de la douleur ne passe pas que par les interventions
pharmacologiques. Le soulagement de la douleur passe beaucoup par le soutien, la
présence, les soins de confort, le positionnement, etc. Ce sont toutes des taches dans
lesquelles les PAB et les IA ont un role trés important a jouer. Ces derniéres passent
beaucoup de temps aupres des patients a répondre a leurs besoins corporels, et jouent
donc un réle unique aupres de ceux-ci. En effet, les préposées ont un rapport au corps
des patients qui releve du la prise en charge des activités de la vie quotidienne et de
I’hygiéne. Il est différent de celui qu’a le médecin ou I’infirmiére qui entre moins dans
I’intimité physique du patient (Bayet-Papin et Héritier, 2006). C’est dans ce rapport au
corps malade que s’établit la relation entre patients et soignants. A la lumiére de nos
lectures, nous avons constaté que I’accompagnement est une dimension importante du
prendre soin, au sens du care. Ainsi, comme nous le verrons dans le prochain chapitre,
le care s’articule autour de la spiritualité et de la réponse aux besoins spirituels des

patients en soins palliatifs.
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CHAPITRE Il
LA SPIRITUALITE DANS LE CONTEXTE DES SOINS PALLIATIFS

Comme il a été¢ mentionné dans le premier chapitre, la philosophie des soins palliatifs
est une approche globale qui priorise la réponse aux besoins des personnes en fin de
vie et de leurs familles. Cette approche prend en considération les différentes facettes
des individus, notamment la dimension spirituelle. Méme si la philosophie des soins
palliatifs inclut la réponse aux besoins spirituels, il importe de pouvoir se donner les
mots pour définir le concept de spiritualité. Ce troisi¢éme chapitre est consacré a la
spiritualité, composante de la philosophie des soins palliatifs. Dans un premier temps,
quelques définitions de la notion de spiritualité qu’on retrouve dans la littérature seront
présentées. Quelques défis soulevés par la complexité de cette notion seront examinés.
Par la suite, nous présenterons la définition de la spiritualité retenue pour notre
recherche. Finalement, nous nous attarderons a I’importance des besoins spirituels tant

pour les patients que pour les soignants.

3.1 La spiritualité et son importance dans les soins de fin de vie

Depuis la fin de la Deuxiéme Guerre mondiale, le rapport a la vie, a la mort et a la
religion a grandement changé. En effet, les valeurs caractérisant les sociétés modernes

d’aprés-guerre et les soins de santé ont été marquées par un désir d’humanisation des
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soins. Afin d’éviter que ne surviennent d’autres déraillements tels que celui de
I’Holocauste, il importait de se centrer sur les valeurs de respect et de dignité tout en
reconnaissant le caractére unique et inviolable de chaque individu. Mouvement
enclenché avec le mouvement des Lumiéres, la laicisation des sociétés marqua un
déplacement des soins de santé vers un paradigme ou la prise en charge du malade se

veut de plus en plus technologique (Lafontaine, 2008).

Ainsi, le rapport & la mort s’est lui aussi transformé. D’ailleurs, de nombreux
bouleversements sociaux ont contribué a la transformation du rapport a la mort. Avec
les femmes sur le marché du travail, la diminution du nombre d’enfants, I’augmentation
du nombre de divorces, la structure familiale s’est transformée, ce qui a contribu¢ au
déplacement du lieu de la mort, de la maison vers des installations en milieu hospitalier.
Ainsi, les gens vivent la proximité de la mort de fagon différente. En effet, si ’homme
d’avant le XXe siécle cdtoyait réguliérement la mort de par les épidémies, les guerres,
les famines, elle est devenue, par les progrés de la médecine et les changements
sociaux, absente du quotidien de la plupart des individus occidentaux (Morin, 1976).
Méme si, de tout temps, la mort a suscité de la fascination, elle est, dans nos sociétés
contemporaines, omniprésente dans les médias, les bulletins de nouvelles, les films.
Elle demeure toujours la mort de ’autre, de cet inconnu qui nous est le plus souvent
présentée (Des Aulniers, 2009). En contrepartie, la mort intime demeure cachée et
I’individu moderne aurait avec la sortie du religieux, perdu son rapport a la mort. Ce

changement a eu comme conséquence la perte du savoir-étre auprés du mourant.

En 1969, Virginia Henderson, infirmiére américaine, propose pour la premicre fois lors
du "Congrés International des Infirmiéres" tenu & Genéve, une liste de quatorze
besoins fondamentaux de la personne. Le quatorziéme et dernier de ces besoins est la
réponse aux besoins spirituels. Tel que cité dans un article de Roquebert en 2009, pour

Virginia Henderson, les besoins spirituels désignent :
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Le besoin de pratiquer sa religion et d’agir selon sa conception du bien et du
mal, définition qui recoupe sous la dénomination de spirituel la dimension
religieuse et la dimension éthique de I’expérience humaine (p. 92).

Quant a lui, le mouvement de 1’éthique du "care ", s’est développé au début des
années 80 en réaction a la déshumanisation des soins au profit d’'une médecine de plus
en plus technique. Il tente de réhabiliter la place de la sollicitude dans la réflexion
morale. De I’anglais « care » (« to take care » : prendre soin de, faire attention a),
I’éthique du care a comme principe central le souci des autres (Bitz, J., 2009). La
théorie du « caring » telle que proposée par Watson (dans Foucault 2011), suggere que
les besoins de tout étre humain peuvent étre classés selon une hiérarchie comprenant
quatre niveaux : (1) les besoins biophysiques, (2) les besoins psychophysiques, (3) les
besoins psychosociaux et (4) le besoin d’actualisation de soi. Cette classification
s’apparente & celle proposée par Abraham Maslow au début des années 70. Dans le
modele proposé par Maslow (voir la figure 2, présentée a la page suivante), il existe
une hiérarchie dans les différents besoins présentés par I’étre humain. Au sommet de
cette pyramide se retrouvent les besoins de réalisation et d’accomplissement des
considérations. Ces besoins sont en lien avec la réponse aux besoins spirituels, qui

constituent le cceur de notre projet.

Enfin, au centre du travail en soins palliatifs, on ne peut passer sous silence
I’importance de I’approche humaniste. En effet, cette approche se fonde sur
I’importance d’établir une alliance thérapeutique dans la dyade patient-intervenant.
Cette alliance permet de poser les bases d’un lien d’intimité, nécessaire pour
accompagner la personne dans son cheminement spirituel (Rodgers, 1970). Ce modele
a été développé autour du paradigme selon lequel la maladie affecterait I’individu dans
I’ensemble des facettes de sa vie. Par conséquent, pour bien accompagner le patient en
fin de vie, il est nécessaire d’étre a 1’écoute de ces différentes facettes incluant les

croyances, les valeurs et la spiritualité.




33

Réaff /
a qmplisser%e\t

Considération/reconnai
~ ssance/estime de soi

Communication/sentiment
d'intégration/appartenance a un
= o o7 BrOUpe. :

Sentiment de sécurité/limites/cadre
) ‘déaﬁqi/r_epé‘res :

Besoins élémentaires d'ordre physique

Figure 2 La pyramide des besoins d'Abraham Maslow (2013)

3.2 La spiritualité comme sujet de recherche

Depuis les années 90, on observe un intérét croissant pour la recherche sur les effets
cliniques des traditions religieuses et des spiritualités sur la santé globale. En effet,
depuis quelques décennies, on assiste a une explosion du nombre de recherches portant
sur la spiritualité. Comme 1’indique Jobin (2011) dans une analyse réalisée a partir de
" Pubmed " pour identifier I’usage du terme spiritualité, ce terme n’apparaissait dans
pratiquement aucun article entre les années 1960 et 1980. Entre les années 1981 a 1990,
ce théme aurait été étudié 11 fois. A partir des années 1990, on assiste a une
accélération sur le nombre de publications portant sur la spiritualité dont 215 articles
recensés entre 1990-2000 et 1192 de 2001 4 2010. Malgré tout, la spiritualité demeure
une dimension souvent incomprise, notamment par la difficulté¢ a repérer ce qu’elle

signifie et ce qu’elle est. Dans la littérature, les auteurs parlent souvent de fagon
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interchangeable de spiritualité, de spirituel, de besoin spirituel ou d’expérience
spirituelle. Afin d’en avoir une meilleure compréhension, examinons quelques

définitions des concepts de spiritualité et de spirituel.

Les auteurs qui traitent de spiritualit¢é dans le domaine de la santé soulignent le
caractére « complexe, énigmatique, abstrait et ambigu de ce concept » (Desmedt &
Shaha, 2013, p.20). Généralement, ceux-ci s’entendent pour dire qu’il est difficile de
proposer une définition unique de la spiritualité, ce qui rend, par ricochet, difficile de
faire de la recherche sur la spiritualité. En effet, la nature personnelle de la
compréhension de la spiritualité ainsi que I’influence du milieu et de la culture rendent

impossible la proposition d’une définition universelle (Stephenson & Barry, 2014, p.2).

La compréhension du concept de spiritualité se complique également en raison de la
confusion entourant I’utilisation de cette notion dans la littérature avec le concept de
religion. En faisant une comparaison entre religion et spiritualité, Jobin (2013) propose
une conceptualisation de la spiritualité. Pour cet auteur, ces notions sont deux entités
distinctes, mais ayant une certaine complémentarité. En effet, les traditions religieuses
sont souvent décrites par la ritualité, la religiosité et la normativité institutionnelle.
Elles proposent un systéme de valeurs, de croyances qui tente entre autres de répondre
aux questions spirituelles. Par opposition, la spiritualité est décrite comme une quéte
de sens, démarche qualifiée de personnelle et empreinte de liberté. La spiritualité serait
beaucoup plus large que la religion, car elle peut trouver sa source dans toute forme
d’activité humaine’. En effet, les individus ont souvent leur propre fagon de trouver du

sens (Grey, 1994; Bryson, 2015). Ce qui demeure central dans la compréhension de la

3 Nous avons cru bon de partager cette expérience, car dans le quotidien des soins, il faut étre en mesure
de donner une définition simple de la spiritualité, pour en arriver a établir un dialogue sur des bases
comprises par tous. Lors d’un séjour en Inde en 2017, nous avons eu ’occasion d’échanger avec
quelques brahmans et ascétes. Une ancienne ascéte britannique nous a expliqué que nous pouvons
comparer la vie humaine a un arbre et que les racines de cet arbre constituent la spiritualité. Elle est
centrale, car c’est elle qui nourrit I’arbre. Pour étre capable d’affronter les tempétes, il faut donc avoir
des racines solides qu’il faut constamment nourrir par une vie intérieure. Notes de voyage, journal de
bord Nathalie Tremblay.
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spiritualité, c’est que cette derniére se développe d’abord a travers les relations (relation

a soi, aux autres et a ce qui dépasse 1’humain).

La spiritualité peut certes se définir de plusieurs fagons. Pour Potter et Perry (2010),
elle est synonyme « de souffle de vie et elle peut se comprendre comme la dimension
centrale de 1’étre humain qui infiltre chacun des aspects de sa vie » (Potter & Parry,
2010, p. 406). Certains auteurs ont identifié des thémes récurrents que 1’on retrouve
dans la compréhension de la spiritualité. Stephenson et Berry font référence a cinq
thémes principaux pour décrire I’essence de la spiritualité : (1) la recherche de sens, (2)
les croyances, (3) le sentiment d’étre relié & soi, aux autres ou a une entité supréme, (4)
la transcendance de soi et (5) ce qui a de la valeur aux yeux de la personne (Stephenson
& Berry, 2014, p. 8).

Selon Dautais, la spiritualité est associée « & I’intériorité, la paix intérieure, une
dynamique de conscience et de libération, la capacité a faire des liens et & donner du
sens, I’aptitude a sortir des conditionnements et a accéder a son intériorité. » (Dautais,
2001, p. 340). Quant a Honoré (2011), la spiritualité fait référence aux aspirations
intérieures de la personne ; elle est teintée par son environnement culturel ainsi que son
histoire de vie. L’auteure explique sa proximité avec le courant humaniste qu’on
retrouve entre autres en philosophie et en psychologie. Cette derni¢re considére que la
spiritualité peut s’inscrire dans un travail personnel sur les émotions et le corps. Elle

peut étre de nature athée ou trouver racine dans des traditions religieuses.

Finalement, dans le milieu de la santé, la définition élaborée par Puchalski et ses
collaborateurs semble plus souvent utilisée. En effet, au terme du " National Consensus
Conference " tenu en 2009, cette équipe de chercheurs a présenté une définition de la
spiritualité qui, depuis, est devenue une référence incontournable dans le domaine

biomédical. Selon cette définition, la spiritualité est :

I’aspect de ’humanité faisant référence a la fagon dont les individus cherchent
et expriment le sens donné a leurs actions/leur vie, comment ils vivent la
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relation au moment, & soi, aux autres, a la nature ou toute autre chose
significative, qualifiée également de sacrée. (Puchalski, Ferrel & al., 2009, p.
887)

3.2.1 Le concept de " spirituel "

Le mot spirituel est parfois utilisé pour désigner la spiritualité. Au sens d’Allard (2013),

le spirituel pourrait se définir comme étant :

Le champ intime de I’individu se reconnaissant et étant reconnu comme
personne par tout un chacun certes, par tous en tant que membre d’une
communauté, mais aussi avant tout, reconnaissance extérieure a elle-méme : un
“devant Dieu” présent dans 1’intimité de I’€tre. (p.6)
Cette définition fait appel a la pensée de Ricceur, faisant référence aux notions de
reconnaissance (dans le rapport & soi et I’importance d’étre reconnu dans le rapport a
I’autre) et la mise en récit (Jacquemin, 2017).* Pour Dautais (2011), le spirituel est cet
espace intérieur ou chaque personne tente de donner du sens a sa vie, en se questionnant
sur sa présence au monde et I’existence de quelque chose de plus grand que soi. Un des
buts dans la vie spirituelle est d’amener I’individu a se concevoir comme étant un sujet
libre, responsable et mature. Pour y parvenir, la personne a comme défi de se libérer

des conditionnements intérieurs et extérieurs qui I’aménent a se couper de lui-méme.

4 Jacquemin, dans un ouvrage publié en 2010 qu’il reprend d’ailleurs dans une publication plus récente
(2017), définit la vie spirituelle comme étant « un mouvement d’existence ». Ce mouvement serait
constitué de quatre dimensions (le corps, la dimension psychique, 1’éthique en tant que recherche du
bien et la dimension religieuse/transcendantalité pour d’autres).
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3.2.2 La notion de spiritualité selon Didier Caenepeel

Apres ce parcours réflexif, il importe de préciser la définition de la spiritualité qui sera
utilisée lors de I’analyse des données recueillies par entrevues. Nous avons retenu la
définition élaborée par Didier Caenepeel (2013) a partir de son travail auprés de
patients psychiatriques. Cette définition a été sélectionnée, car nous elle nous semble
la plus pertinente pour saisir ce que constitue la spiritualité dans le quotidien des soins.
En effet, elle permet de rendre compte des dynamiques au sein des entrevues et de
comprendre comment les réalités du spirituel se manifestent au travail. De plus,
I’intégration de la dynamique spirituelle tient en compte deux dimensions importantes
de I’étre humain : le rapport au temps et le rapport a la parole. Ainsi, le terme de

spiritualité ou spirituel renvoie au caractére fondamental de 1’individu.

Le terme spiritualité désigne un ensemble de réalités ou de dynamiques propres
a la personne et en particulier au patient [...] Les réalités les plus couramment
mentionnées sont : la quéte de sens, 1’expression des valeurs fondamentales de
la personne, I’intériorité, la cohérence subjective, la dimension d’intimité de la
personne, I’ouverture a une transcendance ou a une altérité. (Caenepeel, 2013,
pp. 22-23)

La spiritualité désignerait une capacité d’adaptation du sujet aux événements
ou encore une capacité d’habiter le monde (changeant). Elle se structurerait
comme la possibilité de faire hospitalité & une étrangeté marquant le rapport a
soi. Le spirituel apparait ainsi comme la dynamique, toujours singuliére, par

N\

laquelle I’individu cherche a produire de 1’adaptation (ex. adaptation a la
finitude et a ’approche de la mort) tout en visant la recherche d’une cohérence
sur le plan de sa subjectivité et de son identité. (Ibid, p. 25)

Ces réalités se structurent sur des axes relationnels dont le rapport & soi (intimité,
cohérence et subjectivité, valeurs personnelles) et le rapport a I’autre (ouverture a une
transcendance). Lorsqu’on met en interrelation ces deux axes relationnels, on arrive a
I’expression de la quéte de sens. Ces axes relationnels sont déterminants dans la relation
de soins. En effet, la quéte de sens est au coeur de la réponse aux besoins spirituels dans
un contexte de fin de vie. L’idée de définir la spiritualité comme étant une dynamique

nous semble intéressante. En effet, la notion de dynamique laisse supposer la présence
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d’un mouvement, suggérant que les choses changent constamment, et ce, pour
I’ensemble des acteurs impliqués dans la relation. Ainsi, le spirituel s’inscrit dans une
dynamique de relation marquée par le lien et une mise en récit, point d’articulation du
temps et de la parole. Rapport au passé, au présent, au futur, I’existence est humaine
est inséparable du temps. Dans le contexte des soins palliatifs, le temps devient une
épreuve, car le présent est souvent difficile a vivre et le futur sera sans nous. Le temps
est dynamique en ce sens qu’il avance toujours, en constante mouvance. Le récit, a

travers le dialogue, permet ainsi un retour sur le temps.

Trois concepts soutiennent la dynamique relationnelle : la normativité (induite par le
rapport au corps), la temporalité et la parole. Ces concepts sont empruntés a deux
auteurs importants : Georges Cangulheim et Paul Ricceur. Pour élaborer son modele
théorique, Caenepeel s’est inspiré des travaux de Georges Cangulheim, médecin et
philosophe. Le premier concept est celui de la normativité. La notion de normativité
renverrait & une capacité d’adaptation, qui ameénerait 1’individu, au fil des événements
de sa vie, a construire du sens. Selon la théorie de Cangulheim (2015), I’individu en
santé serait capable de développer une nouvelle norme, une stratégie d’adaptation a la
nouvelle réalité. Pour Canguilhem (2015), le propre de la maladie est de venir
interrompre un ordre. A partir de 13, la maladie induit une rupture dans le temps : un
avant dont le patient et ses proches gardent une nostalgie, ainsi qu’un apres (ex. apres
I’annonce de la maladie fatale). Ainsi, on est malade non seulement dans le rapport a

soi, mais également dans notre rapport avec les autres.

Les concepts de temporalité et de parole sont quant & eux dérivés de la théorie de
I’identité élaborée par Paul Ricceur. La théorie de Ricceur autour des concepts de temps
et de parole sera développée davantage dans le chapitre 4 consacré au courant
théorique. Briévement, selon cet auteur, toute action ou toute parole s’inscrit & un
moment déterminé de I’histoire de I’individu. La "maladie événement" qui vient

chambouler la vie et I’ordre connu survient toujours dans un moment dans le temps et
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dans I’histoire du patient. La mise en récit permettrait & I’individu, en se racontant, de
donner un nouveau sens aux événements et viendrait consolider son identité qui, en
contexte d’épreuve comme celui de la maladie, peut étre €ébranlée. En d’autres mots, la
mise en récit peut se traduire comme un processus dynamique, car la parole permet

d’établir une dimension relationnelle a 1’intérieur de la relation de soins.

Pour résumer, nous pourrions schématiser la théorie de Caenepeel de cette fagon par

cette figure:

Figure 3 : Représentation de la définition de la spiritualité par Didier Caenepeel

Réalités du spirituel

3 concepts clés: rapport
a la normativité , la
temporalité et la parole

Dynamique
relationnelle

Cette définition est complexe, mais elle fait bien ressortir les liens indissociables

existant entre éthique, éthique du care, éthique narrative et spiritualité. Ainsi, pour étre
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éthique, un soin doit idéalement étre spirituel. En effet, tel que nous le verrons dans le
chapitre 4, 1’éthique suppose une recherche du bien pour soi mais aussi pour les autres.
Pour pouvoir qualifier le soin de spirituel, le respect des différences par la
reconnaissance du caractére unique de chaque individu, porté par I’amour du prochain,
prend toute son importance. Cette quéte se veut une fagcon d’aider 1’autre a traverser la

souffrance qui accompagne bien souvent la fin de vie.

3.3 La souffrance spirituelle

Bien que les professionnels de la santé soient de plus en plus conscients des enjeux
associés a la fin de vie, la souffrance spirituelle est souvent ignorée et mise a 1’écart.
Pourtant, de nombreux bénéfices découlent de la prise en compte des besoins spirituels.
Dans une étude menée entre 2002 et 2008 auprés de patients en phase terminale, il a
été démontré que la prise en charge des besoins spirituels par 1’ensemble de 1I’équipe
médicale était associée a une évaluation de la qualité de vie plus positive (Balboni et
coll., 2010). Dans une autre publication, ces auteurs suggérent comme piste future de
recherche d’explorer les conceptions sur la spiritualité et les besoins des intervenants
impliqués dans les soins aupres des patients (Balboni et coll., 2014). En contrepartie,
des besoins spirituels non rencontrés peuvent se transformer en détresse spirituelle, ce
qui peut avoir comme conséquence d’augmenter les inconforts physiques ainsi que des
désordres émotionnels, se traduisant alors en un accroissement de I’utilisation des

services et une altération de la qualité de vie (Grant et coll., 2004).

Pour Caenepeel (2013), la souffrance spirituelle serait une fagon de désigner la
souffrance globale. Cette souffrance touche 1’ensemble des dimensions de la personne,
dans son rapport au corps, a la parole et au temps. Le premier rapport transformé est
celui du rapport au corps, marqué par une fragilisation du corps et une dépréciation de

I’estime de soi. Le deuxiéme rapport affaibli est la capacité de la parole qui devient
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altérée: la capacité a se raconter, ’inadéquation de la parole qui peut étre détournée ou
faussée deviennent ainsi problématiques. S’ajoute a cela le rapport au temps qui devient
replié, menagant, confisqué par la maladie et la mort prochaine (Caenepeel, 2018).
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