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Accompagné de sa famille, Adam, 20 ans, a
consulté plusieurs grands centres hospitaliers a travers le
monde a la recherche de traitements anticancer. Arrivé
au Canada depuis moins d'un mois, il est directement
admis & l'unité des soins palliatifs. Aucun traitement
curatif nexiste pour son état.

Je mappelle Sophie. Je suis soignante. Avec toute la
compassion dont Jje me sens investie, je mappréte a ﬁzz’re
sa connaissance. ] entre dans sa chambre, me présente et
menquiers sur son état. D'un ton agressif, il me répond
aussitt: « [ en ai marre de tous ces gens qui se présentent
avec leur gentillesse! Et roi, ne ravise pas dentrer ici &
nouveau avec un sourire aux levres, @ moins que tu aies
une cure pour moi!» Il me tourne ensuite le dos et se
recouvre la téte avec ses couvertures. Sa chambre baigne
constamment dans l'obscurité et il passe la plupart de
son temps alité. Adam ferme systématiquement les yeux
lorsque quelqu’un entre.

Une semaine suivant son arrivée, de nouvelles
métastases comprimeront sa moelle épiniére, le paraly-
sant de la ceinture en descendant. Dés lors, a plusieurs
reprises, on le retrouvera gisant par terre sur son ventre,
les jambes tordues. Si vous aviez pu lire la rage sur son
visage chaque fois que l'on saffairait & le remettre au
lit... Léquipe soignante déploierait alors toutes les res-

sources disponibles: musicothérapeute, art-thérapeute,
psychiatre, psychologue, auménier, bénévoles, dans l'es-
poir de rejoindre Adam dans sa souffrance. Chaque fois,
il avait la méme réaction. Il chassait les intervenants de
sa chambre avec une vive colére.

Je nai jamais douté de son jugement. Chaque fois
qu’il essayait de se lever du lit, il savait ce qui ['attendait,
ce qui ne l'empéchait pas de tester sa nowvelle réalité. 1/
nexistait probablement aucun compromis pour lui entre
sa vie, comme il la connaissait d avant la maladie, et son
état actuel qui, pour lui, équivalait a la mort. Comme
équipe soignante, force est de constater que nous avons
fini par le laisser & lui-méme en nous disant, peut-étre
pour nous protéger dune prise de conscience face & notre
impuissance, que les choses auraient sans doute été mieux
pour Adam si, «a tout le moins», il sétait laissé appro-
cher...

Il est difficilement tolérable d’étre en présence
de quelqu’un qui souffre. Le cri de l'autre perturbe.
Il nous rappelle douloureusement que I'on n’est pas
tout-puissant. Malgré notre volonté a aider, il y a
de ces souffrances chez l'autre qui resteront a vif.
Clest une réalité bien difficile a assumer. Le soignant
choisit souvent sa profession avec ce désir d’aider
lautre. Cet idéal peut transcender le coté profession-

Les Cahiers francophones de soins palliatifs ¢ Volume 15, numéro 1 73



nel et en venir méme 2 le définir comme individu.
On comprend alors que confronté aux limites de sa
compassion, le coup est dur a absorber. Des question-
nements importants émergent régulierement. Suis-je
assez fort? Suis-je assez bon? Suis-je & ma place? Ces
remises en question combinées aux affects doulou-
reux en découlant peuvent amener le soignant a se
fatiguer dans sa compassion, au point ou il ne peut
plus «prendre soin». Ni de 'autre. Ni de lui-méme.
Si ce phénomene de «fatigue de compassion» et ses
effets déléteres sur I'individu touché ont largement
été décrits au cours des derniéres années, I'effet de
cette souffrance sur les soins prodigués aux malades
I’a été beaucoup moins. Cette souffrance du soignant,
générée par son contact avec le malade, est loin d’étre
sans conséquence. 1l sagit d’'une réalité souvent non
reconnue ou alors passée sous silence.

En premier lieu, on procédera a une analyse
des sources de souffrance du soignant découlant de
son contact avec le patient. En deuxiéme lieu, on
examinera comment ces sources de souffrance ame-
nent le soignant a recourir a diverses réactions afin
de se protéger. En troisiéme lieu, on considérera
comment ces réactions peuvent influencer les soins
dispensés et en dernier lieu, des pistes afin d’amé-
liorer les soins seront proposées.

SOURCES DE SOUFFRANCE DU SOIGNANT

La souffrance est indissociable de la condition
humaine. Elle sillonne tout le tracé de Iexistence.
Elle lui donne une profondeur. La souffrance repré-
sente 2 la fois 'une des plus grandes forces créatrices
de la nature [1] et 'une des plus grandes menaces
pour '’humanité. Malgré une position aussi centrale
dans la vie de chacun, la souffrance s'exprime diffi-
cilement & travers les mots. Un des aspects les plus
apeurants d’une souffrance intense est sa résistance
a toute objectivation [2]. La souffrance du patient
touche le soignant de la méme fagon que le patient
lui-méme en est touché; tous deux ne veulent pas la
ressentir [2]. Elle s'inscrit tant comme une rupture du

temps qu'une rupture de I'espace, une coupure avec
soi-méme, une déchirure avec les autres. Cette souf-
france altére la position d’un individu dans le monde
[3]. Elle sexprime a travers plusieurs relations, soit
celle a soi, celle a 'autre et celle au temps.

RELATION A SOI

La souffrance est une affliction de la personne
tout enti¢re [4]. Elle nait du fait que l'individu se
sent menacé dans son intégrité [5]. Les facettes qui
le composent se retrouvent attaquées, et il est alors
incapable d’exister comme il le voudrait ou comme
il I'a fait jusqu'a présent. Les valeurs au coeur de cha-
cun, quelles soient culturelles, religieuses, morales
ou autres, constituent les piliers sur lesquels repose
lidentité. CHomme parvient & maintenir un senti-
ment de cohésion lorsqu’il mene une vie en accord
avec ses valeurs. Quand il vit pour ce qui fait sens
pour lui. La plupart du temps, le soignant investit la
profession avec un idéal de bienfaisance. Il en découle
de celui-ci le besoin de sentir que sa présence fait une
différence pour l'autre. Des études ont montré que
si les parents tendent a surestimer la douleur de leur
enfant, les soignants, eux, tendent systématiquement
a la sous-estimer [6]. Si le soignant se reconnaissait
incapable 4 soulager la souffrance, cela le placerait en
état d’échec. La réalité a cette particularité d’étre sou-
vent brutale pour les idéaux. Longneaux [7], philoso-
phe s'étant intéressé au phénomene de la souffrance
des soignants, nous rappelle que 'on n’est jamais
assez fort pour ne faire que le bien.

Cet idéal devient aussi de plus en plus hors de
portée par la complexité et le nombre croissant des
responsabilités incombant au soignant d’aujourd’hui.
Du temps du serment d’Hippocrate jusqu’'a tout
récemment, la préservation de la vie était la mission
premi¢re du médecin. Dans le serment initial, ancré
dans les valeurs religieuses de I'époque, on y faisait
entre autres référence par: «Je ne remettrai a per-
sonne une drogue mortelle si on me la demande, ni
ne prendrai l'initiative d’une telle suggestion» [8].
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Dans les sociétés occidentales modernes, le modéle
utilitariste a pris la reléve des systemes de croyances
ancrés dans la religion [6]. La médecine a pris une
étrange tournure. Il semble qu’elle soit & présent deve-
nue moralement responsable de gérer la poursuite du
bonheur en procédant a I'élimination de la souffrance
a tout prix, méme si ceci doit se faire au détriment
de la préservation de la vie [6]. Ces «nouvelles exi-
gences» ne sont pas une mince responsabilité pour
un soignant. Elles 'aménent inéluctablement 2 faire
face a ses limites, puisqu’elles sont tout simplement
inatteignables.

RELATION A LAUTRE
Relation thérapeutique

Levinas a suggéré que la premiere rencontre
que nous avons comme humains est celle qui se pro-
duit entre notre propre étre et 'autre [2]. Dés quon
reconnait 'existence de 'autre, on se sent investi
d’une forme de responsabilité & son égard. Dans
L'insoutenable légéreté de 'étre, Kundera [9] écri-
vait qu’il n'est rien de plus lourd que la compassion.
Certains vont jusqu'a affirmer que la souffrance psy-
chologique est distincte en raison de sa nature sociale,
et que I'Autre serait possiblement 'unique source
de la souffrance [10]. 1l suffit de penser au célebre
« Lenfer, c’est les autres» de Sartre. Le sentiment
de souffrance est unique a chaque individu, mais il
semble lui exister un sens universel nous permet-
tant d’aider un autre a traverser des épreuves qui
nous sont inconnues [2]. La compassion est 'outil
du soignant pour apaiser la souffrance. Elle engage
a la fois une combinaison d’émotions, de pensées,
de comportements ainsi qu'un aspect motivationnel
important. Elle incite & une ouverture a la souffrance
de l'autre, mais aussi 4 une ouverture a ses propres
souffrances, souvent oubliée. Elle nécessite a la fois
distance et proximité entre les deux parties. Certaines
situations se révelent plus difficiles pour le soignant.
Elles se produisent le plus souvent quand il pergoit

soit une trop grande distance entre lui et son patient,
soit une trop grande proximité.

Dans le premier cas, le soignant ne parvient pas
a établir de lien avec le patient. Il le «bldme» parfois
pour le fossé se creusant entre eux. Par exemple, il
explique I'impasse d’une relation thérapeutique par
le déni, la colére ou méme certaines caractéristiques
de la personnalité de son patient. Le soignant a sou-
vent ce besoin de sentir de la réceptivité de la part de
son patient [11]. Comme présentée avec I'exemple
d’Adam, la colére est un aspect particulierement diffi-
cile a gérer. La situation est d’autant plus pénible lors-
que le soignant en est la cible. Les sources possibles
A cette colére sont nombreuses. A titre d’exemple, si
le soignant ne réévalue pas les objectifs de soins avec
son patient au fur et 2 mesure que son état évolue,
il est probable que ce patient cultive des attentes
irréalistes, provoquant parfois I'émergence d’agres-
sivité. Au sein d’une telle dynamique, le soignant,
parfois inconscient de son attitude, peut contribuer
a alimenter l'irascibilité de son patient. Tout particu-
lierement, la période de transition entre soins curatifs
et soins palliatifs est un lieu propice a de nombreux
bouleversements. Si la transition est trop brusque
et marque une coupure, le patient pourra méme se
sentir rejeté, abandonné. Pour un soignant ceuvrant
davantage en médecine curative, il est difficile de
passer d’un réle de «sauveur» qui a encore tout a
proposer a celui d’'un «accusé» qui doit s’excuser des
limites de la science.

Dans le deuxi¢me cas, lorsqu’il y a trop grande
proximité entre le soignant et son patient, les expé-
riences de chacun deviennent parfois entremélées. Par
exemple, un soignant qui verrait une similitude entre
une expérience personnelle et celle de son patient.
Ceci peut lui faire perdre la perspective nécessaire
afin d’offrir des soins centrés sur 'unicité de la per-
sonne.
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Deuils

Dans le cours normal de I'existence, la mort
succede a la vie et la vie succéde a la mort, mais dans
une unité de soins palliatifs, les morts se succedent.
La répétition engendre un vécu massif de pertes [12].
Ces successions rapides laissent peu de temps au soi-
gnant pour intégrer ces expériences. Lexigence de
soigner, de continuer a répondre aux besoins des
malades est toujours présente, et ce temps nécessaire
pour s’arréter, se retirer et vivre ces microdeuils ne
vient pas toujours. Il les repousse, il les refoule... [12].
Le soignant se retrouve alors a absorber beaucoup de
tristesse [11].

RAPPORT AU TEMPS

Il y a dans la souffrance une référence impor-
tante 2 la notion de temps. Graham Greene [13],
écrivain britannique, exprimait dans La puissance
et la gloire que nul ne sait combien de temps dure
une seconde de souffrance. La temporalité est un
aspect central de toute expérience. Dés la naissance,
lindividu doit apprendre a gérer I'effet temporel des
séparations et des pertes. La prise de conscience du
caractére éphémere du temps atteint le point le plus
sensible de notre narcissisme: la prise de conscience
de notre propre mortalité. A partir du moment ot
cette prise de conscience est effectuée, I'existence
devient un périple ot 'on tente d’exercer un controle
sur le temps. Avec les progres de la médecine des
dernieres décennies, il semble que cela n'a jamais été
aussi vrai. Gawande [14], chirurgien et auteur, dans
un élégant essai intitulé «Letting go: What should
medicine do when it cant save your life?», explique
que si la mort est certaine, son #iming ne U'est plus. Il
ajoute que la technologie peut & présent maintenir
en vie nos organes jusqu’a un point ou la conscience
n'est plus. La médecine a maintenant rendu presque
impossible la tiche de déterminer qui sont les mou-
rants [14]. Peu importe ol le patient est rendu dans
sa trajectoire, il existe toujours quelque chose qui
peut étre proposé. 1l suffit de penser a tous ces cas de

patients atteints d’'une condition terminale se faisant
«malmener» a coup d’interventions futiles, souvent
invasives, parce qu’en tant que soignants, on ne sait
tout simplement plus ot s'arréter... Le soignant peut
étre tenté de se croire tout-puissant, alors qu’il se
pense capable de «retarder» ainsi le moment de la
mort physiologique. La pensée magique a propos de
la suprématie technologique sur la vie comme telle
est devenue courante au sein de la culture occidentale
[15]. Les gens vivent de plus en plus longtemps, y
compris ceux qui sont atteints d’'un cancer avancé,
mais s’arréte-t-on suffisamment pour se demander
a quel prix cela se fait? On parvient a renvoyer ces
patients 2 domicile, mais c’est presque toujours dans
un état de plus en plus précaire, avec de moins en
moins de ressources dans leurs milieux de vie, et
ce, jusquau moment de leur chute finale. Dans son
essai, Gawande [14] rapporte les résultats étonnants
d’une étude menée par Nicholas Christakis. On a
interrogé les médecins d’environ 500 patients atteints
d’une maladie terminale sur leur évaluation pronos-
tique. Il y a eu surévaluation dans 63 % des cas, et
celle-ci était en moyenne de 530 % supérieure a la
réalité. Plus le médecin connaissait son patient, plus
cette erreur était signiﬁcative. Ces discussions quant
a la fin de vie sont réguliérement retardées, jusqu'au
moment méme ou elles ne peuvent plus avoir lieu
parce que le patient nest plus en condition de s’ex-
primer. Et lorsque 'on ne connait pas les préférences
du patient, nous nous retrouvons le plus souvent
avec cette peur de ne «pas en faire assez», ce qui nous
méne A «tout faire».

REACTIONS DU SOIGNANT

A force d’étre confrontés i ses limites 4 soulager,
a ses limites & guérir, les idéaux du soignant peuvent
seffriter... En réaction, certains se replient sur eux-
mémes, fuient en cachant leur détresse, se distancent
de leurs émotions [7]. Certains se désinvestissent de
leur travail, d’autres se jetteront dedans [7].
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Ces réactions noperent pas toutes a un niveau
conscient. Lorsque 'angoisse est trop forte, I'individu
a recours a divers mécanismes de protection. En psy-
chanalyse, on les nomme « mécanismes de défense».
Ce sont des processus dans lesquels une émotion
douloureuse se retrouve détachée de sa source, C’est-
a-dire de l'expérience réelle. S’ils sont souvent béné-
fiques parce qu’ils sont protecteurs lorsqu’utilisés
temporairement, ils peuvent aussi faire des domma-
ges en silence lorsque l'individu y a recours systéma-
tiquement. En effet, ces mécanismes constituent une
forme de mise a distance de la souffrance. Pour le
soignant, cette distanciation vise a se protéger d’'un
sentiment d’échec et d’impuissance a soulager 'autre,
et aussi a se protéger de ses propres angoisses. Cette
distanciation ne permet pas nécessairement de recon-
naitre et de préciser les émotions douloureuses du
patient, étapes qui sont souvent les premiers pas si
I'on vise I'apaisement de la souffrance. Nous exa-
minerons ici quelques-uns de ces mécanismes de
défense.

MECANISMES DE DEFENSE
Déni

Tout au long de sa vie, une seule certitude existe
pour 'Homme, celle de sa fin. CHomme est ainsi
confronté a son angoisse de mort tout au long de
son parcours éphémeére. Afin de se protéger de I'an-
goisse d’annihilation et lui permettre de fonctionner
au quotidien, tot au cours de son développement,
Pesprit met en branle des défenses [16]. Le déni est
la sentinelle la plus puissante. Il empéche I'acces de
'angoisse de mort au champ de la conscience. Freud
disait que des doutes par rapport a notre immor-
talité persistent jusqu’a la toute fin. Notre mort ne
serait ainsi pas représentable dans notre inconscient.
Il suffit de penser a tous ces patients en phase termi-
nale continuant 4 vivre « comme si». De M’Uzan,
psychanalyste, ayant travaillé aupres des mourants,
avait remarqué un phénomene paradoxal. Alors que
la fin était si proche, beaucoup de ses patients mani-

festaient un regain de vie et un désir accru de rap-
prochement [17]. Il y a aussi ces nombreux patients
poursuivant des traitements curatifs « agressifs» mal-
gré I'absence de données positives sur leur efficacité,
se tournant vers des traitements expérimentaux en
phase de développement tres préliminaire, procédant
a des recherches quasi obsessives a propos de remedes
miracles... Et tous ces soignants se retrouvant parfois
a proposer tout cela, méme s’ils savent... Certaines
études ont révélé que plus de 40 % des oncologues
offrent des traitements qu’ils jugent improbables d’ef-
ficacité [14]. Comme Gawande le fait remarquer,
Cest souvent plus facile de discuter de fantaisie que
d’aborder les questions de fin de vie.

Au sein de la société occidentale moderne, il est
possible pour beaucoup de tenir la matérialicé de la
mort & bonne distance au cours de la vie. Il nest pas
rare, méme pour un soignant qui débute, de n’avoir
jamais été en contact avec un mourant. Si au cours de
la formation de soignant, on aborde a peine les the-
mes du vieillissement et de la souffrance, celui de la
mort est tout simplement absent du curriculum. On
peut avancer certaines hypothéses quant a la raison
de cette lacune. D’abord, il y a encore en trame de
fond ce rappel que la médecine existe d’abord pour
sauver des vies. Ensuite, parce que la mort, on ne la
voit pas. Le phénomeéne de la mort est devenu une
épreuve douloureuse ayant souvent lieu dans I'isole-
ment d’une chambre d’hépital [18]. Loin des regards.
Philippe Arigs, historien francais, exprime que si ini-
tialement le but de tout ce silence autour de la mort
visait a protéger le malade, depuis le XX¢ siecle, il
sagit plutdt de protéger ceux autour de lui et & plus
grande échelle, la société tout entiere [18].

Prendre soin de patients atteints d’'une maladie
terminale peut accroitre chez le soignant la prise de
conscience de ses propres pertes et vulnérabilités [19].
Malgré la volonté de s'approcher du malade par com-
passion, un fossé se creuse souvent entre le soignant
et son patient. C’est comme si le soignant entourait
le mourant d’une aura pour le tenir a distance [16].
Il existe un monde entre moi, qui suis en vie et toi,
qui te meurs. Il s'agit de déni, puisqu’ainsi le soignant
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refuse de croire que la réalité de son patient pourrait
étre la sienne. Apres tout, il est lui aussi un étre mor-
tel. En soins palliatifs, la situation est particuliere
puisque la mort n’est pas qu'une possibilité, mais une
réalité quotidienne. Les défenses du soignant sont
ainsi constamment sollicitées, et 'on peut se ques-
tionner sur leurs effets sur sa santé psychologique,
ainsi que sur les soins dispensés. Pris par moments
dans ses propres enjeus, il est facile de concevoir que
le soignant nest pas toujours tout a fait centré sur les
besoins du patient.

Rationalisation

Le soignant fait régulierement appel a la ratio-
nalisation pour expliquer ce dont il est témoin et ce a
quoi il participe. La rationalisation, cest le dévelop-
pement d’une justification logique afin d’expliquer
un comportement difficile a sapproprier. Par exem-
ple, les soignants ont régulierement a offrir des soins
engendrant de la douleur physique (ex.: ponctions,
changement de pansement). S’il est difficile de voir
quelqu’un souftrir, l'expérience devient d’autant plus
difficile a supporter lorsque I'on se retrouve a en étre
Pauteur. Il se produit nécessairement une forme de
détachement pour y parvenir. Voici quelques exem-
ples de ce mécanisme de défense a I'ceuvre: «ce n'est
pas aussi souffrant qu’il le semble», «’est un mal
nécessaire pour un plus grand bien», «je ne suis pas
responsable, je fais ce qui est prescrit», «il est normal
de souffrir un peu quand on est atteint d’un cancer
généralisé », «il est inconscient, il doit donc moins
souffrir». Notons encore une fois la mise a distance
de la souffrance qui s'opére...

Isolement

Les définitions de ce concept divergent selon
les auteurs. On retiendra celle décrivant ce processus
comme 'élimination de I"émotion liée a une repré-
sentation (ex.: souvenir, idée, pensée) alors que celle-
ci demeure consciente. Il y a séparation des éléments
cognitifs et affectifs d’'une expérience éprouvante.
Dans ce cas-ci, on aurait un soignant agissant de

fagon détachée. Prenons 'exemple si fréquent d’un
soignant déclinant d’'un méme ton, sans le moindre
affect perceptible, les détails difficiles des anamneéses
médicales et personnelles de patients lors d’un rap-
port donné a un colléegue ou lors d’une « présentation
de cas». Et cet autre exemple récurrent de ce patient
en oncologie, assis dans le bureau de consultation,
les larmes & peine contenues, se faisant dire par un
soignant que «tout va bien» puisque ses résultats de
laboratoire sont «encourageants». Avec ce «détache-
ment», on en vient parfois & perdre de vue que pour
certains patients, tout est devenu une forme d’agres-
sion, y compris une «petite glycémie capillaire», une
prise de tension artérielle, une mobilisation et méme
un bain au lit.

Si certains mécanismes de défense comme
ceux énumérés ci-dessus sont issus de mécanismes
«inconscients», d’autres stratégies & un niveau plus
«conscient» operent aussi. Nous examinerons quel-
ques-unes de ces stratégies, parfois devenues des habi-
tudes.

AUTRES STRATEGIES

Se cacher derriére de fausses contraintes

Il'y a cette idée qu’aborder la souffrance « prend
du temps» et le temps «on en a de moins en moins».
Il est trop facile de se rabattre sur des explications
extérieures telles que le manque de personnel, le
manque de formation, des horaires trop chargés, des
salaires inadéquats, des contraintes administratives
ou légales. Ma position est qu'il faut parfois revoir
ses priorités. En fait, on doit considérer le soulage-
ment de la souffrance sous toutes ses formes comme
UNE priorité. Malgré de nombreuses études réalisées
sur 'importance de soulager la douleur afin d’évi-
ter nombre d’effets délétéres au niveau de tous les
systémes du corps, on peine encore a I'évaluer systé-
matiquement dans les milieux de soins. Depuis les
derniéres années, on tente méme d’en faire le «cin-
quieme signe vital » dans l'algorithme d’évaluation
pour développer le réflexe chez le soignant, mais on
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est encore loin de 'objectif. Et si le réflexe de I'évaluer
n'est pas 13, celui de le traiter encore moins. Combien
de patients passent des heures a 'urgence avant qu'on
leur ameéne un analgésique? Y compris les patients en
soins palliatifs qui se présentent justement en raison
de douleurs non contrélées... Néanmoins, on remar-
quera que leurs signes vitaux sont pris réguliérement,
leur ingesta et excréta méticuleusement mesurés, leur
anamneése passée au peigne fin... Et lon parle ici des
lacunes dans la prise en charge d’une douleur plutdt
« physique». La souffrance, elle, plus globale, plus
complexe, plus diffuse, moins objective, demeure
largement enfouie.

Comportements d’évitement

Il y a Iévitement franc d’une situation, et il y a
aussi des évitements parfois si subtils qu’ils sont deve-
nus des habitudes dont on ne se questionne méme
plus sur leur portée. Maguire et Weiner [20] ont
répertorié plusieurs comportements d’évitement au
niveau de la communication avec le patient: nor-
malisation, réassurance prématurée, changement de
sujet et attention sélective. Dans la normalisation, le
soignant percoit la détresse, mais au lieu de I'explorer,
il envoie le message au patient qu’elle est légitime et
quelle s'atténuera avec le temps. Dans la réassurance,
le soignant offre des conseils et de I'information rapi-
dement. Le soignant peut aussi changer de sujet lors-
que le patient parle d’aspects douloureux. Dans I'at-
tention sélective, le plus souvent le soignant écoute
son patient, mais tend 2 étre sensible aux symptomes
plutot physiques que le patient rapporte au détriment
des sources de souffrance psychologiques, sociales,
spirituelles. Selon les auteurs, les soignants rappor-
tent utiliser ces stratégies de distanciation par crainte
de causer plus de détresse a leurs patients, en raison
de lacunes dans la formation et du manque de sou-
tien émotionnel de la part de leur équipe. Mais qu'en
est-il du malaise du soignant a aborder la souffrance
comme autre raison probable?

CONSEQUENCES DES REACTIONS DU
SOIGNANT SUR LES SOINS DISPENSES

Confronté a la souffrance d’un patient qu’il
ne parvient pas a soulager, le soignant peut ainsi en
venir A ressentir lui-méme de la détresse. Ce ressenti
désagréable 'amene souvent a poser des actions, des
«interventions», comme on dit dans le jargon des
professions soignantes. Laction est utile, mais elle
renforce aussi le mythe du contréle. Par l'action, le
soignant peut sentir qu’il n’est pas oisif devant la
douleur de l'autre, mais cette conduite peut s'avérer
un piege. Dans un contexte de soins caractérisé par
des avancées technologiques et pharmacologiques
importantes, il faut demeurer vigilant a ce que le
«contrdle des symptomes» ne se substitue pas a des
«soins palliatifs» qui se veulent, selon leur définition,
plus globaux. Il s'agit d’un risque réel parce que I'on
tend presque instinctivement a vouloir se rabattre sur
des cibles «contrdlables» et le «symptome» est par-
fait pour cela (ex.: douleur physique, vomissement,
difficultés respiratoires). Le symptome est objectif. Il
est saisissable. Le soulagement des symptomes est pri-
mordial, mais I'apaisement de la souffrance englobe
beaucoup plus. Pour illustrer le glissement qui peut
se produire, Vasse [3] exprime que «la multiplicité
des soins (...) que l'infirmi¢re donne au malade qui
se plaint peut devenir une sorte d’alibi scientifique-
ment organisé et socialement institué» (p. 30). Il se
demande si les soins ne cherchent pas parfois a faire
taire le cri. Le danger est que ce cri n'ait ainsi plus le
temps de se convertir en mots, et il sagit [ de «I'im-
passe la plus cruelle quand la voix du sujet n’est plus
entendue et que son cri n'est plus distingué du symp-
tome» (p 31)

La plupart du temps, le soignant offre des soins
de qualité a ses patients, notamment en prenant
conscience des émotions ressenties 4 son contact, en
travaillant en équipe multidisciplinaire et en s’assu-
rant de prendre aussi soin de lui-méme. Néanmoins,
il arrive par moments que ses réactions émotives
Iempéchent de fournir des soins optimaux. Aux
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extrémes, le soignant peut fuir dans I'action, cest ce
que 'on nomme communément de 'acharnement
thérapeutique. Il peut aussi se réfugier dans I'inaction
et pratiquer une forme de médecine d’abandon. Dans
les deux cas, il y a déni de la souffrance de I'autre. Les
soins en viennent a étre déshumanisés. Le patient,
méme s’il est entouré de tous ces «spécialistes» et
de ces machines, se retrouve de plus en plus seul.
Certaines demandes d’abréger la vie découlent de
cette solitude institutionnellement érigée.

De plus, lorsque des interventions lourdes tel-
les que des mesures visant a écourter la vie ou la
sédation palliative sont utilisées afin de pallier une
souffrance existentielle, & quel point ces pratiques
ne témoignent-elles pas aussi, en plus d'un immense
désir de soulager I'autre, d’une impuissance de notre
part, comme soignants, comme proches, devant un
Inconnu sur lequel on ne semble avoir aucune prise?
Vladimir Nabokov [21], auteur russe, a écrit:

Le berceau se balance au-dessus d’un goulffre et le

sens commun nous dit que notre existence n’est

qu'une mince fissure, faille entre deux éternités de
ténebres. Méme si ces deux éternités de ténebres
sont comme des jumeaux identiques, ’homme
comme regle regarde I'abime prénatal avec plus de

sérénité, de calme, que celui vers lequel il se dirige.

(Traduction libre, p. 20)

La mort est graduellement passée d’une extinction
naturelle de ’étre 4 un événement hautement
technologique [18]. Dans son essai Némésis médicale :
lexpropriation de la santé, méme s’ils datent de
plus de 35 ans, les propos d’Illych [22] demeurent
contemporains:
La médicalisation de la société a mis fin 4 I'ére de
la mort naturelle. CHomme occidental a perdu le
droit de présider a I'acte de mourir. La santé, ou le
pouvoir d’affronter les événements ont été expro-
priés jusqu'au dernier soupir. La mort technique est
victorieuse du trépas. La mort mécanique a conquis

et annihilé toutes les autres morts. (Traduction libre,

p- 207)
LUHomme se retrouve aujourd’hui devant deux

avenues possibles afin d’aborder la souffrance
engendrée par cette nouvelle mort « mécanique», a

savoir de concentrer les efforts a réinstituer un «art
de mourir» contemporain, ou encore de persévérer a
repousser les limites de la vie. Il semble que 'lHomme,
par la médecine, choisit souvent de se retrancher
davantage du c6té de la science que de celui de I'art
pour aborder les difficultés soulevées par la mort.

Gawande [23] exprime que la science a trans-
formé Pexpérience de la vieillesse et du mourir en
des expériences médicales, et que nos difficultés a
examiner ces processus d une autre fagon augmentent
la violence faite aux patients, notamment en leur
déniant ce dont ils ont le plus de besoin, c’est-a-dire
des soins centrés sur ce quils veulent réellement, le
bien-étre.

PISTES AFIN D’AMELIORER LES SOINS

Reconnaitre nos souffrances en tant que
soignants

Il nous faut aborder la souffrance du soignant
si on veut l'aider a exercer son role complexe.
Longneaux [7] exprime que pour le soignant, ce sont
ses attentes, ses réves et ses idéaux qui le font souffrir
et que lissue est de s'en défaire. C’est un processus
lent et méandreux. Lorsque nos idéaux percutent la
réalité, il faut accepter de se laisser parfois dériver
dans des états douloureux et ne pas chercher a en
émerger trop rapidement. On a développé plus tot
dans le texte une conceptualisation de la souffrance
du soignant a travers trois relations, soit celle a soi,
celle a l'autre et celle au temps. Par rapport 2 soi, il
faut accepter nos limites et se satisfaire de faire et
d’étre du mieux que 'on peut, méme si régulierement
ce n'est pas assez. Par rapport a l'autre, il faut accepter
que 'on ne pourra jamais tout 2 fait le rejoindre dans
sa souffrance parce nous vivrons toujours dans des
réalités distinctes. Nous pouvons et nous nous devons
de accompagner sur son tracé, mais nous ne pour-
rons jamais porter sa souffrance, méme une infime
partie. Par rapport au temps, en fin de vie, le luxe du
«futur» n'existe plus. Il nous faut nous aussi recadrer
notre espoir. On passera d’'un espoir de guérison a
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un espoir centré sur ce que le malade désire pour les
jours qu’il lui reste a vivre. Si 'on cherche 4 se défaire
de ses idéaux, seule I'acceptation peut en étre la clé.
Accepter de ne pas toujours avoir les solutions et se
retenir de fuir dans 'action ou l'inaction. Accepter
d’avoir mal par moments. Accepter d’étre parfois
ralenti par ce flot d’expériences hors du commun
quest cette succession de déces. Le cas échéant, on
ne ferait que refouler les expériences difficiles jusqu'a
ce qu'a ce moment ol 'on ne peut tout simplement
plus se contenir. Et c’est & cet instant qu’il devient
ardu de «prendre soin». De 'autre. De soi-méme.
Longneaux [7] explique qu’il ne s’agit pas non plus
de renoncer a réver, mais de cesser de prendre ses
réves pour la réalité. La tAche est aussi ingrate, dans le
sens ou elle n'est jamais tout a fait accomplie. Il n’ar-
rive pas d’instant ot 'on est complétement réconcilié
avec soi-méme [7]. Comme la souffrance est liée a
notre condition humaine, ce n’est pas quelque chose
qui peut étre soigné [7]. Il faut aussi briser I'isole-
ment du soignant. Cela sous-entend qu’il doit y avoir
ouverture d’esprit de la part des institutions. Cest a
regret que le sujet de santé mentale du soignant en
reste un de tabou. En conséquence, plusieurs tairont
leur état, craignant le jugement des collégues ou des
supérieurs, ne voulant pas décevoir les attentes de
leurs patients ou encore sentant que cela pourra limi-
ter leur avancement professionnel.

Reconnaitre que la souffrance du patient ne
peut pas étre éradiquée

Concernant la souffrance du malade, il faut
accepter que celle-ci soit insaisissable. Vasse [3] écrit:
« parfois, la souffrance est diffuse, elle a la couleur
insaisissable de la confusion et de 'angoisse. Elle
prend la tonalité du mélange et de 'ambivalence ».
La souffrance n'appartient qu'a celui qui la vit, qui
la subit, qui la porte. Elle est une expérience entie-
rement subjective. Son évaluation par un tiers (ex.:
proches, soignants) ne reste donc toujours qu'une
spéculation, une reconstruction faite a partir du
schéme de référence de ce tiers [16]. La mise en place

de certaines interventions parle parfois davantage du
malaise de ce soignant que de la souffrance comme
telle du patient. La plupart du temps, c’est bel et bien
la compassion qui le guide. Néanmoins, 'apport du
soignant ne peut étre exclu et la souffrance du patient
ne peut pas étre isolée, objectivée et mesurée par ce
tiers [16]. Le soignant doit avoir un sens solide de
sa propre identité [24]. Il doit se familiariser avec
ses propres conceptions a propos de la maladie, de la
souffrance, de la vulnérabilité, de la mort ainsi que
de la honte et de la culpabilité [25]. C’est ce qui lui
permettra de se mettre au service du patient.

Il faut aussi se dégager de I'idée qu'il existe UNE
trajectoire  suivre pour le patient en fin de vie se ter-
minant nécessairement par 'acceptation de sa mort
et qu’il revient au soignant de 'accompagner vers cet
aboutissement prédéterminé. Comme si méme face
a la mort, il fallait continuer a étre propulsé par des
exigences de performance... La réalité est que chaque
patient a ou fait son tracé, selon sa philosophie sur la
place du déterminisme dans la vie. Certains patients
partiront en tout confort, et d’autres, aux prises avec
des douleurs. Certains mourront en paix et d’autres
dans le tourment. Il faudrait aussi abandonner cette
métaphore de «combat», qui fait parfois plus de tort
que de bien... Particulierement en fin de vie, parce
que rendu a ce stade, on sait inéluctablement que
adversaire, la mort, sera toujours vainqueur. En
méme temps, en aucun cas, il ne s'agit ici d’aban-
donner le patient a son sort mortel. Il faut toujours
faire du soulagement de la souffrance sous toutes ses
formes une priorité, et cela nécessite un accompa-
gnement actif jusquau dernier soupir. Il faut savoir
changer le cap quand vient le temps. En soins cura-
tifs, on est prét a sacrifier la qualité de vie du patient
aujourd’hui pour la possibilité de gagner du temps
dans le futur; en soins palliatifs, on se concentre pour
procurer la meilleure qualité de vie possible, ici et
maintenant, peu importe I'effet sur le temps de sur-
vie [23]. 1l est intéressant de souligner que certaines
études ont montré que nombre de patients suivis en
soins palliatifs avaient une espérance de vie plus lon-
gue que ceux demeurés en soins curatifs...
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Améliorer la formation des soignants

On ne peut pas passer outre la recommanda-
tion d’améliorer la formation des soignants, et tout
particulierement leurs habiletés de communication.
Dre Susan Block, figure importante dans le dévelop-
pement des soins palliatifs aux Etats-Unis, souligne
I'importance de la communication afin d’aborder
la souffrance du patient. Ses recommandations sont
simples: prendre le temps, sasseoir et écouter [14].
Elle dit que si le soignant parle plus de la moitié du
temps, il parle déja trop. Elle cible une erreur fré-
quente, qui est de penser que I'on est avec le patient
afin de déterminer s’il veut telle ou telle procédure
quand en fait, ce qui l'intéresse, Cest d’abord sa qua-
lité de vie et par la suite, C’est de sassurer que I'on
respecte ses choix. La communication est un pro-
cessus. Il ne sagit pas non plus d’avoir une «bonne
discussion »... Considérant le changement constant
de I'état physique et psychologique, les priorités du
patient sont réguli¢rement a revoir.

Georges Bernanos, écrivain francais, disait que
acte de compassion est lourd, il nous rend doulou-
reusement conscient de 'agonie autour de nous [26].
La compassion est un outil qui se révele ainsi a dou-
ble tranchant. Un outil qui permettra par moments
d’alléger la douleur chez I'autre, mais qui a aussi cette
capacité de blesser celui qui s'en sert. Levinas conce-
vait la compassion comme une fagon d’étre présent
a autre [27]. Une fois que 'on parvient a échapper
a la force centripéte de notre propre identité, de nos
besoins, de nos intéréts et de nos valeurs, on peut
alors s'engager sur une nouvelle trajectoire, celle qui
méne a I'Autre [27].
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