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RESUME

Contexte : Les soins palliatifs sont en développement mais I’annonce d’une prise en charge
palliative, reste un bouleversement et les médecins de soins primaires ont des difficultés a
évoquer ces termes. Il n’y a pas de représentation commune aux patients et aux soignants des
soins palliatifs, or la co-construction d’une vision commune est un facteur déterminant dans la
réussite d’une prise en charge.

Obijectif : L’objectif de cette étude était d’explorer les représentations sociales associées aux
mots « soins palliatifs » aupres du grand public.

Méthode : Enquéte qualitative par 16 entretiens semi-dirigés réalisés entre juillet 2016 et avril
2017. Retranscription intégrale des entretiens puis analyse de contenu avec un codage par
découpage en unités de sens.

Reésultats : Les interviewés disaient méconnaitre le sujet. Les soins palliatifs concernaient
surtout des patients décrits comme dans un état physique précaire, peu communicants et
dépendants. Pour la majorité des personnes interrogées, les soins palliatifs intervenaient sur
une courte durée. Leur but était le bien-étre physique et psychique, la prise en charge globale,
mais également la prise en compte des proches. Les personnes imaginaient facilement les
infirmieres et les aides-soignantes comme étant au contact des patients, mais plus
difficilement les médecins, moins concernés selon eux. Les émotions suscitées étaient souvent
négatives (la peur, ’angoisse, la tristesse).

Conclusion : Les représentations étaient riches et hétérogenes, s’appuyant sur les expériences
personnelles vécues. Ces résultats ouvrent des pistes de réflexion sur les moyens et la
nécessité de rassurer les patients et leurs proches concernant la finalité et les objectifs des

soins palliatifs.

Mots clefs : Soins primaires, soins palliatifs, représentations sociales, grand public.
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ABSTRACT

Title : Social representations associated with the words "palliative care” among the general

population.

Context : Palliative care is under development but the announcement of palliative care
remains a disruption and primary care physicians have troubles using these terms. There are
no common representations of palliative care between patients and caregivers, and the co-
building of a shared vision is a determining factor in the success of care.

Aim : The objective of this study was to explore the social representations associated to the
words "palliative care” among the general population.

Method : Qualitative survey by 16 semi-directed interviews conducted between July 2016 and
April 2017. Complete transcription of interviews and content analysis with coding by division
into units of meaning.

Results : The interviewees said they did not know the subject. Palliative cares were focused
on patients described as being in a precarious physical state, not able to communicate and
dependent. For the majority of respondents, palliative care was provided on a short-term
basis. Their goal was physical and psychological well-being, global care, but also the
consideration of close relatives. Nurses and nursing auxiliaries were easily imagined as being
in contact with patients, but it was more difficult for physicians, who were less concerned
according to interviewed people. The emotions were often negative (fear, anguish, sadness).
Conclusion : Representations were rich and heterogeneous, based on personal experiences.
These results open up possibilities for thinking on the means and the need to reassure patients

and their families about the purpose and objectives of palliative care.

Key words : Primary care, palliative care, social representations, general public.
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1. Introduction

1.1. L’origine des termes « palliatif » et « soin »

Le terme « palliatif », apparu au XIV®™ siécle, vient du latin palliare, qui signifie
« couvrir d’un manteau » (1). Il se référe a I’action de cacher, de dissimuler.

Dans le registre médical, il est d’abord utilisé¢ dans le sens de « soulager, atténuer la
souffrance, supprimer certains aspects d’un mal sans agir en profondeur, sans guérir » (1).
Historiqguement, le terme palliatif fait donc référence aux limites de la médecine. Cela
souligne le manque, le fait que les soins palliatifs ne guérissent pas, et le caractéere transitoire
de leur action.

La loi du 9 juin 1999 (2), lui donne un sens plus positif en définissant les soins
palliatifs comme « des soins actifs et continus pratiqués par une équipe interdisciplinaire en
institution ou a domicile qui vise a soulager la douleur, apaiser la souffrance physique,
sauvegarder la dignité de la personne malade et soutenir son entourage ». Cette définition met

en avant le caractére actif des soins palliatifs.

Le terme «soin» quant a lui, n’implique ici pas la guérison mais signifie plutot
« s’occuper de ». Ces deux sens différents du mot « soin » sont retrouvés dans la langue
anglaise avec les verbes to cure qui signifie « guérir » et to care qui signifie « prendre soin

de ».

1.2. Définitions des soins palliatifs

1.2.1. Définition de I’Organisation Mondiale de la Santé (OMS)

Les soins palliatifs ont été définis par ’OMS en 1990, puis la définition a été révisée
en 2002. L’OMS décrit les soins palliatifs comme « des soins cherchant & améliorer la qualité
de vie des patients et de leurs familles, face aux conséquences d’une maladie potentiellement
mortelle, par la prévention et le soulagement de la souffrance, identifiée précocement et
évaluée avec précision, et par le traitement de la douleur et des autres problémes physiques,

psychologiques et spirituels qui lui sont liés ».
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Selon ’OMS, les soins palliatifs « procurent le soulagement de la douleur et des autres
symptomes génants, soutiennent la vie et considérent la mort comme un processus normal. Ils
n’entendent ni accélérer, ni repousser la mort, integrent les aspects psychologiques et
spirituels des soins aux patients, proposent un systéme de soutien pour aider les patients a
vivre aussi activement que possible jusqu’a la mort. IIs utilisent une approche d’équipe pour
répondre aux besoins des patients et de leurs familles en y incluant si nécessaire une
assistance au deuil. lls peuvent améliorer la qualité de vie et influencer peut-étre aussi de
maniére positive I’évolution de la maladie. Ils sont applicables tét dans le décours de la
maladie, en association avec d’autres traitements pouvant prolonger la vie, comme la
chimiothérapie et la radiothérapie, incluent les investigations qui sont requises afin de mieux
comprendre les complications cliniques génantes et de maniére a pouvoir les prendre en
charge ».

Pour ’OMS, la notion d’équipe est essentielle. La famille est également concernée par

les soins palliatifs et la prise en charge se poursuit jusqu’apres le déces du patient.

1.2.2. Deéfinition de la Société Francaise d’Accompagnement et de Soins

Palliatifs (SFAP)

Pour la SFAP, les soins palliatifs sont des « soins actifs délivrés dans une approche
globale de la personne atteinte d’une maladie grave, évolutive ou terminale ».

L’objectif des soins palliatifs est : « de soulager les douleurs physiques et les autres
symptdmes et de prendre en compte la souffrance psychologique, sociale et spirituelle ».

Les soins palliatifs et ’accompagnement sont interdisciplinaires. Ils s’adressent aux
malades en tant que personne, a sa famille et a ses proches, a domicile ou en institution. La
formation et le soutien des soignants et des bénévoles font partie de cette démarche. Les soins
palliatifs et I’accompagnement considerent le malade comme un étre vivant, la mort comme
un processus naturel. Ceux qui dispensent des soins palliatifs cherchent a éviter les
investigations et les traitements déraisonnables. Ils se refusent a provoquer intentionnellement
la mort. Ils s’efforcent de préserver la meilleure qualit¢ de vie possible jusqu’au déces et
proposent un soutien aux proches en deuil. Ils s’emploient par leurs pratiques cliniques, leurs

enseignements, leurs travaux de recherche, a ce que ces principes puissent étre appliqués.
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La définition de la SFAP reprend celle de I’OMS, et y ajoute le role de formateur des
unités et équipes de soins palliatifs auprés des professionnels de santé et des bénévoles. De la

méme fagon, il est rappelé I’importance de la recherche en soins palliatifs.

1.3. Bréve histoire des soins palliatifs

Dés le Moyen Age, les Hotel-Dieu et les « confréries de la bonne mort » (3) prennent
en charge des indigents et des incurables.

C’est a une francaise, Jeanne Garnier que I’on doit en 1842 la création d’un hospice
pour les malades incurables en fin de vie a Lyon. Le terme hospice désigne alors un lieu
accueillant les pélerins, puis comme ceux-ci étaient souvent blesseés, ce terme a fini par

désigner un endroit ou soigner les malades, les mourants.

C’est & la fin du XIX®™ siécle et au début du XX°™ siécle que le concept des hospices
se developpe en Angleterre (4). Dans les années 1950, en Angleterre, le Docteur Saunders,
infirmiere devenue par la suite médecin, s’intéresse a la prise en charge de la douleur par la
morphine. Ses recherches ont été les premieres permettant de mieux comprendre la souffrance
des malades, qu’elle soit physique, psychique, spirituelle ainsi que son effet sur la famille.
Elle développe notamment le concept de « souffrance globale » (« total pain »). Elle fut ainsi
la fondatrice du mouvement palliatif moderne. Ces recherches sont complétees par celles
d’Elisabeth Kubler-Ross qui étudie la psychologie de la personne en fin de vie.

C’est plus tard, dans les années 1980, qu’apparait 1’épidémic du SIDA (Syndrome
d'ImmunoDéficience Acquise), contribuant également au développement des soins palliatifs

en France.

La premiére inscription des soins palliatifs dans les textes officiels remonte a 1986,
avec la circulaire Laroque, celle-ci donne une impulsion au développement des soins palliatifs
et permet I’ouverture, un an plus tard, de la premicre unité de soins palliatifs en France, par le
Docteur Abiven, a I’hopital international de I'université de Paris. Dans le méme temps, en
1989 est créée la SFAP (Société Francaise d’ Accompagnement et de Soins Palliatifs). Puis en
1993, le rapport Delbeque rappelle la volonté de I’Etat de favoriser des changements
concernant les conditions de la fin de vie et d’encourager la généralisation des soins palliatifs.

En 1998, apparait le premier plan triennal pour le développement des soins palliatifs.
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C’est en 1999 qu’est votée la loi qui prévoit pour la personne malade « dont I’état le
requiert » un droit d’accés aux soins palliatifs et & un accompagnement. Dans ce texte, les

soins palliatifs sont pour la premiére fois un droit.

Avec la loi de 2002, les droits des patients sont affirmés créant de nouveaux devoirs
pour les soignants : « les professionnels de santé mettent en ceuvre tous les moyens a leur
disposition pour assurer a chacun une vie digne jusqu’a la mort » (art L-1110-5), « toute
personne a le droit d’étre informée sur son état de santé », « la volonté d’une personne d’étre
tenue dans I’ignorance d’un diagnostic ou d’un pronostic doit étre respectée », et « aucun acte
médical ni aucun traitement ne peut étre pratiqué sans le consentement libre et éclairé de la

personne et ce consentement peut étre retiré a tout moment » (5).

En 2005, est votée la loi dite loi Leonetti, relative aux droits des malades et a la fin de

vie. Apparait alors la notion d’obstination déraisonnable (6).

Entre 1987 et 2017, le nombre de structures de soins palliatifs a significativement
augmenté et cela dans toute la France. En 30 ans, le nombre de lits dans les unités de soins
palliatifs a été multiplié par 10, plus de 400 équipes mobiles de soins palliatifs ont été créées
et plus de 5000 lits identifiés soins palliatifs ont été créés dans les services hospitaliers (7).
Enfin, alors que prés de la moitié des départements de France métropolitaine ne disposaient ni
d’une unité de soins palliatifs, ni d’une équipe mobile en 1997, 15 ans plus tard ce n’est plus

le cas d’aucun département.

En 2008, les deux tiers des personnes décedées suite a une maladie étaient susceptibles
de relever d’une prise en charge incluant des soins palliatifs, soit 322 158 personnes (8) et la

moitié étaient décédées des suites d’un cancer.

En février 2016, la loi Claeys-Leonetti a été adoptée, permettant le droit a une sédation
profonde et continue jusqu’au décés et rendant les directives anticipées contraignantes mais
non opposables. La loi a pour but le développement des soins palliatifs, et garantit désormais

’acces aux soins palliatifs sur I’ensemble du territoire (9).
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Néanmoins, les soins palliatifs restent méconnus du grand public et ’intervention
d’une équipe de soins palliatifs est parfois vécue par le patient et sa famille comme un

abandon du corps médical et source de ruptures et désaccords.

1.4. Les Représentations Sociales

1.4.1. Définition

La représentation sociale était définie par Jean-Claude Abric comme « le produit et le
processus d’une activit¢ mentale par laquelle un individu ou un groupe reconstitue le réel
auquel il est confronté et lui attribue une signification spécifique » (10). Denise Jodelet a
propose une seconde definition des représentations qui seraient « une forme de connaissance
socialement élaborée et partagée, ayant une visée pratique et concourant a la construction
d’une réalité commune a un ensemble social » (11). Cette forme de connaissance, se distingue
de la connaissance scientifique, parfois appelée « savoir de sens commun ». Elle permet
ainsi aux individus de gérer leur réalité et de savoir comment ils vont se comporter vis-a-vis
de I’objet de la représentation. Elles sont construites en commun par relais social, les
individus se transmettant cette connaissance. L’ensemble des individus du groupe a la méme

image de ’objet.

1.4.2. L’étude des représentations sociales dans le champ de la santé

Les représentations sociales liées a la santé constituent des facteurs déterminants quant
a la réussite ou I’échec d’une prise en charge, notamment pour les malades souffrant d’une
maladie chronique. S’intéresser a ces représentations et comprendre ou résident leurs
différences est nécessaire et efficace pour tenter d’améliorer les échanges entre les
professionnels de santé et les patients, et participer activement a la réussite des traitements
(12,13). Peebles et Moore, montraient qu’il n’existait pas une vision commune aux patients et
aux médecins de la maladie et que la construction de cette vision commune était un facteur de
succes du traitement (14). Négliger ces représentations pouvait confronter les professionnels
de santé a trois types de problemes : des malentendus causés par une mauvaise
comprehension de certaines informations, un décalage entre les attentes du patient et les
solutions proposées par les soignants, ainsi que des problémes d’observance et d’adhésion au

traitement.
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L’¢tude des représentations sociales associees aux soins palliatifs pourrait étre une
étape préalable a une réflexion sur les contenus de I’information délivrée au grand public sur

les soins palliatifs et sur les enjeux psychosociaux et éthiques qui leur sont propres.

De nombreux travaux ont été effectués sur les représentations sociales des soins

palliatifs chez les professionnels de santé.

Concernant les infirmieres, une étude (15) de 2008, a montré que les trois mots les
plus fréquemment cités a I’évocation du terme « soins palliatifs » étaient : accompagnement,
fin de vie, et douleur. Pour la majorité des infirmiéres interrogées, les roles principaux des
soins palliatifs étaient : le soulagement des symptdmes et le soulagement de la douleur.
Toutefois une autre étude (16) de 2011, toujours aupres d’infirmiéres, a montré que les soins
palliatifs étaient associés aux notions de douleur, d’accompagnement, de confort et de
soutien, mais ils référaient également a la phase terminale des maladies graves. La moitié de
I’échantillon considérait que faire intervenir une équipe de soins palliatifs précocement dans
la maladie risquait d’entrainer une majoration de I’anxiété du patient. Il était alors proposé

dans cette étude de préférer le terme de « soins de support ».

Concernant les internes en médecine, une étude (17) de 2015, a proposé d’analyser la
différence entre les termes cités a 1’évocation des mots « soins palliatifs », avant et apres un
stage dans cette spécialité. Avant le stage, les mots les plus fréguemment cités étaient :
accompagnement et confort, puis a I’issue du stage ceux-ci étaient : global, douleur et fin. Les
auteurs concluaient que 1’expérience clinique avait permis de faire émerger certains des

éléments essentiels de la démarche palliative.

Concernant les médecins responsables d’unités ou d’équipes de soins palliatifs, une
étude (18) de 2008, montrait que les termes les plus fréquemment associés aux mots « soins

palliatifs » étaient : accompagnement, fin de vie et confort.
Concernant les médecins généralistes, une étude (19) en 2015, étudiant leurs

représentations des soins palliatifs a montré que la mise en place des soins palliatifs était

retardée par la crainte des médecins généralistes de prononcer le terme « palliatif ».
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Concernant la population générale, aucune étude qualitative n’a recherché précisément

les représentations sociales associées aux mots « soins palliatifs ».

Une enquéte par questionnaires (20) menée en 2003, auprés du grand public et des
professionnels de santé, faisait apparaitre une grande angoisse des Francais face a la maladie
grave et a la fin de vie. L’enquéte mettait en évidence la différence d’appréhension de la
maladie grave entre les deux groupes. Pour le grand public, c¢’était la dimension émotionnelle
qui ’emportait, alors que pour les professionnels de santé c’était I’importance de trouver une
solution médicale a la maladie qui s’imposait. L’ensemble des personnes interrogées déclarait
avoir une connaissance insuffisante et une représentation trés floue des soins palliatifs qu’ils

assimilaient a une « humanisation idéale » du soin.

Un sondage (21) de 2009, réalisé par la Fondation de France, montrait que la
population francaise percevait les soins palliatifs comme «une réponse nécessaire a la
souffrance des personnes gravement malades en fin de vie, permettant de vivre le plus
sereinement possible la fin de vie, et permettant de mourir dans la dignité ». Cette étude
soulignait que le public était mal informé sur les soins palliatifs. Malgré des évolutions
sociales et législatives, et le développement du débat public soutenu par les organismes
professionnels et les médias, les représentations associées aux soins palliatifs etaient encore

loin de correspondre a la démarche palliative.

Plus recemment, un sondage (22) réalisé en 2011, par Opinion Way, montrait que 53%
des Francais se déclaraient insuffisamment informés sur les soins palliatifs, et seuls 51%
savaient que ces derniers consistaient entre autres en un accompagnement du malade et un
traitement de ses douleurs. 63 % préféraient qu’un de leurs proches gravement malade

bénéficie de soins palliatifs plut6t que de subir une injection mortelle.

L’objectif de cette étude était d’explorer les représentations sociales des soins
palliatifs dans la population générale. Des différences de représentation entre ce groupe et
celui des professionnels de santé, expliqueraient leurs difficultés a communiquer du fait de

références éloignées a propos d’un « objet » pourtant identique.
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2. Méthode

Une enquéte qualitative* descriptive par entretiens* individuels* semi-dirigés* a été
menée auprés d’un échantillon de personnes issues du grand public (23). La technique de
I’entretien individuel a été choisie pour une exploration approfondie des représentations de
chaque personne interrogée, afin de révéler « ce que I’autre pense, ce qui n’est pas dit, ce qui
ne peut étre observé, les sentiments, les pensées, les croyances, autant d’éléments nécessaires
a la compréhension de I’expérience de 1’autre » (24). Chacun des entretiens avait été prévu

pour une durée d’environ 45 minutes.

Contrairement a la recherche quantitative, on ne recherchait pas a obtenir un
échantillon représentatif. On a cherché a obtenir un petit nombre de sujets « exemplaires »,
qui représentaient une perspective plutdét qu’une population, faisant ainsi ressortir
les divergences qui existent au sein de la population générale par rapport aux représentations
sociales associées aux soins palliatifs. Le recrutement s’est donc fait plutot selon la stratégie
de I’échantillonnage raisonné. L’échantillon était raisonné selon : I’age, le sexe, la catégorie
socio-professionnelle, la présence ou non d’une maladie chronique, et I’existence d’une
croyance.

Le recrutement des personnes interrogées a éte fait selon plusieurs méthodes. Tout
d’abord, certaines personnes ont ét¢ choisies dans un lieu public, ou s’effectuait ensuite
I’entretien. Ensuite, d’autres personnes ont été recrutées au sein d’une association sans lien
avec la santé. Les personnes ont été contactées par téléphone sans leur préciser le sujet de
recherche, puis pour les personnes acceptant de participer, un rendez-vous était fixé et
I’entretien s’effectuait dans un lieu choisi par la personne interrogee. Enfin, les dernieres
personnes ont été choisies suivant les profils manquants dans 1’échantillon. Le but n’était pas
de recruter un échantillon statistiquement significatif, mais de représenter la diversité
potentielle des idées, des représentations. Des entretiens ont été réalisés jusqu’a suffisance*
des données, définie par I’épuisement de nouveaux éléments au cours de ’analyse.

Etaient exclus les personnes elles-mémes en soins palliatifs ou ayant accompagné un
de leurs proches en soins palliatifs dans ’année qui venait de s’écouler, les mineurs et les

personnes ne parlant pas francais.

* |es termes de recherche qualitative suivis d’un astérisque sont définis dans le glossaire (annexe 1)
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Une méme trame d’entretien* (annexe 2), élaborée a partir des données de la
littérature (15-22,25-28) et d’hypothéses des chercheurs, a été utilisée par un unique
enquéteur (interne de médecine genérale de quatrieme puis cinquiéme semestre). Cette trame
a été enrichie en fonction des premiers entretiens. Plusieurs themes étaient abordés par des
questions ouvertes : les mots cités a 1’évocation des termes « soins palliatifs », comment se
déroulent les soins palliatifs (qui est concerné, quels professionnels s’en chargent, ou se
déroulent-t-ils, a quel moment interviennent-ils), ce qu’attendaient les personnes interrogées
des soins palliatifs, la définition des soins palliatifs, et les informations complémentaires que
la personne souhaitait avoir sur le theme. Un théme a été ajouté apres la réalisation des

premiers entretiens : la connaissance de la loi encadrant les soins palliatifs.

A la fin de I’entretien étaient recueillies les variables permettant de s’assurer de la
diversité de la population : I’age, le sexe, la profession, I’existence ou non de maladies
chroniques les amenant a consulter regulierement un médecin et leur croyance religieuse ou
non. Ces variables ont été selectionnées a partir des données de la littérature (15,17,20-
22,26,29,30).

Les entretiens ont été enregistrés par un dictaphone numérique, apres accord oral des
personnes interrogees, intégralement retranscrits* et anonymisés. Un numéro était attribué a
chaque personne interrogée et les références au nom de personne ou de lieu étaient
remplacées par « X ». Les données non verbales (hésitation, pause, silence, rire, soupir)

étaient recueillies entre crochets.

Un codage* ouvert* par découpage en unités de sens a été réalisé et une analyse
thématique de contenu* a été effectuée par le chercheur. Pour cela, il a été repéré, dans les
verbatim* d’un méme entretien, les mots ou groupes de mots constituant un code. Les codes
similaires ou apparentés ont été regroupés en themes pour étre catégorisés. Ces themes ont
ensuite été articulés entre eux, en themes et sous-themes, dans un arbre thématique, cela
permettant d’avoir une représentation structurée du contenu analysé. Le chercheur a procédé
ainsi pour chacun des entretiens, et a enrichi au fur et a mesure son arbre thématique. Dans
cette étude, la thématisation était continue, c’est-a-dire que chacun des entretiens était analysé
linéairement, du début a la fin, pour permettre une identification progressive et exhaustive des
themes. Les données ont été interprétées ensuite dans une approche de théorisation ancrée*.

Dans ce travail, les données non verbales n’ont pas été codées.

24



Les résultats de ’analyse n’ont pas été soumis aux personnes qui ont participe a la

recherche.
Une déclaration a la CNIL (n° de déclaration 1975542v0) a été faite avant la

réalisation des entretiens et I’avis du comité d’éthique n’était pas requis selon les réglements

en vigueur au début du recueil de données pour cette étude non interventionnelle.
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3. Résultats

3.1. Caractéristiques de la population étudiée

La population étudiée comprenait 16 personnes vivant en Indre-et-Loire, dont 8
femmes (annexe 4). L’age moyen était de 50,9 ans. La population comportait 5 personnes
présentant une maladie chronique qui les amenait a consulter réguliérement un médecin et 7

personnes déclarant avoir une croyance.

3.2. Caractéristiques des entretiens

Les 16 entretiens réalisés entre juillet 2016 et avril 2017 avaient une durée moyenne

de 30 minutes (en excluant la présentation du travail de recherche).

3.3. Analyse thématique

Les résultats pouvaient se diviser en plusieurs grands thémes: les personnes
concernées par les soins palliatifs, la temporalité, le lieu ou ils se déroulent, les professionnels
concernés, le réle des soins palliatifs, la position des personnes vis-a-vis du sujet, les

émotions suscitées, le cadre légal et enfin les definitions données par les personnes

interrogées.
Les personnes La position vis-a-vis
concernées des soins palliatifs

. Les émotions
La temporalité

suscitées
Le lieu Les Soins o La connaissance de

e Palliatifs la loi

Les professionnels A
Les définitions

Leurs rdles

Figure 1 : Les thémes issus de I'analyse thématique
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3.3.1. Les personnes concernées par les soins palliatifs

Quels patients ?

9 personnes s’accordaient a dire que les soins palliatifs pouvaient toucher 1’ensemble
de la population, témoignant d’une certaine universalité (E1: « Ca peut concerner tout le
monde », E2 : « Oui je pense que cela concerne tout le monde. Ca concerne tout le monde. »,
E3: «Ah bah oui parce qu’il ne faut pas forcément étre vieux pour étre malade. Ca
accompagne tous les gens qui sont susceptibles de décéder, d’étre touchés par une maladie.
Non, non il n’y a pas d’dage. », E4 . « Puisque ¢a touche tout le monde la maladie. », E5 : « Je
pense que c’est malheureux mais ¢a peut arriver a tout dge. », E7 . « Mais ¢a peut étre aussi,
malheureusement, pour des gens beaucoup plus jeunes. », E9 : « Je dirais, hélas, ¢a touche

toute la population. », E11 : « Déja les patients doivent avoir tous les ages je pense. »).

Néanmoins, certaines personnes associaient plus volontiers les soins palliatifs aux
personnes agées (EL : « Service pour les personnes agées. », E6: « Moi soins palliatifs,
bah... la vieillesse. », E6 . « Oui... sincérement... c’est vrai que « palliatif » ¢a va vers le
vieux. Pourquoi ? Je ne sais pas. », E7 : « Moi, pour moi, c’est pour les personnes dgées. »,
E15 : « La mort [Dit avec hésitation]. Maladies graves. Personnes agées. Cancer. Assistance.
[Silence] Voila. ») et méme plus précisement, aux « vieilles personnes qui sont en fin de vie »
(E6). Certains méme pensaient que pour les jeunes, le terme serait différent (E6 : « Donc,
est-ce qu’il y a des bébés ? Peut-étre que ¢a ne s’appelle pas des soins palliatifs », E7 : « Je
ne sais pas au niveau médical, si on a des enfants, mettons, malades, ou qui meurent d’un
cancer, de leucémie ou de je ne sais quoi, est-ce que la fin de vie on appelle ¢a aussi soins

palliatifs ? »).

Quant a la description des patients concernes, ils étaient volontiers décrits comme
« plutét en mauvais état » (E6) et «dans un état physique assez dégradé » (E3: «Ca
commence quand c’est le début de la dégénérescence, ce qui va causer le décés », E5 . « Bah
ce sont les personnes qui ont un état de santé tres precaire », E6 : « C’est la derniere ligne
droite quoi. Dans quelques états qu’on soit. Plutét en mauvais état », E6 : « Soins palliatifs
pour moi oui, ¢ est plutét ¢ca. C’est-a-dire que... limite légume », E10 : « Quand la personne
n’est plus en état... d’étre... une personne active. Active, donc en communication, parole,

toucher, regard. Comme on dit vulgairement : c’est le légume », E14: « Je dirais des
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maladies qui font que lentement mais sirement... lentement mais sirement [Silence] on est

dans la voie du délitement... le corps... le corps se délite, les fonctions se délitent... »).

Les patients concernés par les soins palliatifs étaient également des patients en
souffrance et présentant des douleurs (E3: « ... Si la vie devient trop dure & cause des
souffrances ou si on manque d’autonomie », E4 . « Mais si tu ne souffres pas, peut étre que tu
ne vas pas en soins palliatifs. Est-ce que le soin palliatif c¢’est juste pour la souffrance ?
[Silence] Pour moi oui. Finalement tu ne vas pas en soins palliatifs si tu n’as pas mal », E5 :
« Parce que pour moi le palliatif est lié a la souffrance », E11 : « Pour moi il y a aussi la

notion de souffrance et de douleur », E15 : « Peut-&tre un certain degré de douleur aussi. »).

Pour quelques personnes interrogées, ces patients étaient également « dans

Pimpossibilité de communication » (E10), « sans communication possible » (EG6).

Pour certaines personnes interrogees, les patients en soins palliatifs étaient des
patients en perte d’autonomie, dépendants (E3 : « ... Si on manque d’autonomie, si on n’est
plus autonome », E6 : « Quelqu’un qui ne peut plus marcher, qui ne mange pas, qui ne
s’intéresse a rien », ET . « C’est pour les personnes... dépendantes et en fin de vie », E15:
«La mort [Dit avec hesitation]. Maladies graves. Personnes agees. Cancer. Assistance.
[Silence] Voila », E15 : « L absence d’indépendance... peut-étre... I'impossibilité de faire des

taches vitales par soi-méme... »).

Fatients avec état
physique dégradé

Universalité Patients souffrants

e

Les patients

Patients en perte
d'autonomie

Personnes dgées _
FPatients sans

communication
possible

Figure 2 : Les patients concernés par les soins palliatifs
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Quelles pathologies ?

La plupart des personnes interrogées étaient d’accord pour dire que les soins palliatifs
intervenaient « quand on est malade » (E3), et méme gravement malade (E2 : « Tres tres
grave oui. Tres trés grave. », E4: « C’est un endroit ou les personnes sont gravement
malades. », E5: « Une maladie trés avancée », E9 : « Ca peut étre comme des maladies
comme le cancer... comme le cancer, des maladies assez graves. », E15 : « La mort [Dit avec

hésitation]. Maladies graves. Personnes agées. Cancer. Assistance.»).

Pour beaucoup des personnes interrogées, les pathologies concernées étaient des
maladies incurables, pour lesquelles il n’y a pas de guérison possible (E1: «Ils vont
intervenir quand ils se rendent compte qu’il y a une maladie incurable. », E4 : « A partir du
moment ou les traitements ne sont pas efficaces et que la médecine, elle n’est pas assez forte
pour pouvoir étre au dessus de la maladie. », E5: « Pour moi je me suis toujours dit :
palliatif il n’y a pas de guérison. », E8 : « Pour moi les soins palliatifs c’est des personnes
qu’on ne peut plus... on ne peut plus les soigner, on ne peut plus les traiter. », E12 : « Les
soins palliatifs, c’est le service ou vont les gens qui ne peuvent pas étre guéris. », E15:

« Quand on va en soins palliatifs c’est qu’il y a plus vraiment espoir de guérison. »).

Certains allaient méme jusqu’a dire que c¢’étaient des maladies pour lesquelles il n’y
avait plus rien a faire, un patient pour lequel il n’y avait plus de solution a proposer (E1:
«J'imagine qu’une équipe qui a un patient, enfin... qui travaille en soins palliatifs doit se
dire qu’il n’y a plus de solution possible », E2 . « C’est la derniére chance.», ET . « Bah
c’était la fin, il n’y avait plus rien a faire pour eux. », E8 : « Je... je pense que si on decide...
enfin si les médecins ou ma famille décident de me mettre en soins palliatifs, c’est que... il n’y

a plus rien a faire, enfin, je pense. »).

Lorsque I’on demandait quelles étaient les pathologies concernées par les soins
palliatifs, on retrouvait le cancer, voire méme le cancer a un stade évolué (E11: « Quand
c’est métastasé de partout. », E12: «Les cancéreux en phase terminale. »). Mais on
retrouvait également les maladies neuro-évolutives, les maladies infectieuses, et méme les

maladies du dos.
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Figure 3 : Les pathologies concernées par les soins palliatifs

Qui décide ?

Pour certaines personnes, la décision revenait au corps medical (E4 : « A mon avis ¢a
ne peut étre que les médecins qui déecident », E4 : « Mais ¢a c¢’est la médecine qui décide je
pense. », E11 : « Je le vois comme une décision en fait, ... que le praticien prend, de transférer
vers ce service-la plutdt que de continuer un traitement. »). Néanmoins, cette décision devait
étre prise aprés avoir recueilli I’avis du patient et de sa famille (E12 : « Il faudrait que le
corps médical prononce un avis, explique ce que sont vraiment les soins palliatifs, qu’on ne
reste pas sur des representations. », E15: «J'imagine peut-étre... peut-étre les médecins
généralistes qui demandent [’autorisation aprés a la personne et a la famille, quand la

personne n’est plus en état de donner son accord. »)

3.3.2. La temporalité

La question de la temporalité des soins palliatifs suscitait beaucoup d’interrogations
aux personnes interrogees (E12 : « Est-ce que a partir du moment ou on prend un médicament
pour le caeur et si on ne le prend plus on meurt, est-ce qu’on est en fin de vie ? Bah... c’est
une bonne question [Rire], ¢ est une bonne question. Je ne sais pas. [...] A partir de quand on

est en fin de vie ? Je ne sais pas [Rire puis silence].)

Quand ?

Si pour certains les soins palliatifs devaient intervenir quand le patient en ressent le
besoin (E4 : « Peut étre au moment aussi ou la patiente qui est malade, ou le patient, ressent

que ... parce que les personnes le ressentent je pense aussi », E14 : « Mais nous nous avons
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compris... que c’est un besoin... [...] Mais le médecin, !'infirmiere, elle le repére par des
séries de petits signes, que le corps envoie, que le regard envoie, qui disent, qu’il y a la un
besoin d’accompagnement. »), pour une personne, ils devaient intervenir deés le début des
maladies graves (E11 : « lls doivent intervenir des le début en fait. [Rire] Enfin mon avis
c’est qu’ils doivent intervenir dés le début. », E11: « Peut-étre méme des [’annonce du
diagnostic. », E11: « Peut-étre que résultat, 1’accompagnement serait... un peu plus
progressif. », E11: « D’ou effectivement, peut-étre [’idée, des le début de la maladie de
penser a cette fin-1a. »).

Pour d’autres, les soins palliatifs intervenaient aprés les rechutes (E2 : « Etre rentré
chez soi, et puis rechuter. »), et a la suite des autres soins plus lourds (E2 : « C’est vraiment
apres [’oxygene enfin tout ces gros, gros soins qu’il y a avant. », E16 : « Enfin les soins qui

viennent apres les soins du corps on va dire. »).

Enfin, pour beaucoup des personnes interrogées, les soins palliatifs intervenaient
tardivement dans la maladie (E1 : «J'ai envie de dire pas dés le début. », E2 . « C’est les
derniers instants »), et méme juste avant la mort (E5 : « Pour moi palliatif c’est un palier, et
pour moi ¢’est ... voila ... ¢’est juste I’avant ... avant ’au-dela. », E8 : « C’est surtout ¢a, les
derniers moments de sa vie. », E11: « C’est ¢a, c’est un peu le bout du couloir », E12:
« Enfin... c’est les derniers soins pour accompagner le mourant. », E12 . « Bah, la personne

avant de mourir on la met dans ce type de service. »).

Ainsi, la majorité des personnes interrogées (E1, E2, E3, E4, E5, E6, E7, E8, E11,
E14) associait les soins palliatifs a la fin, et plus particulierement a la fin de vie (E1 : « Les
personnes en fin de vie, ... en fin de vie, oui. », E2 . « C’est la fin de vie je pense. », E3 : « Oui
soins palliatifs c’est la fin de vie. », E3 : « La je suis pas sre mais « soins palliatifs » pour
moi c’est les soins des personnes qui sont certainement en fin de vie. », E4 . « Je crois que
mon premier abord, « soins palliatifs » ¢’est quelqu 'un qui est en fin de vie. », E5 : « Bah ce
sont les personnes qui ont un état de santé tres précaire, heu ... je n’ose pas dire le mot qui
me vient comme ¢a, mais peut étre ... en fin de vie. », E6 . « Moi soins palliatifs, bah... la
vieillesse. Fin de vie. », E7 : « Bah souvent les soins palliatifs c’est en fin de vie... », E8:
« Pour moi les soins palliatifs, c’est pour la fin de vie. », E11 : « Accompagnement dans la fin

de vie », E14 : « Moi je dirais la fin de vie. »).
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Combien de temps ?

Certains ne savaient pas bien sur quelle durée intervenaient les soins palliatifs, ils
conservaient donc une certaine incertitude, une durée plus ou moins longue (E1 : « Mais je
me dirais toujours que le jour ou je suis en soins palliatifs, ¢a peut durer longtemps comme ¢a
peut étre tres rapide. », E2 : « C’est les derniers instants. Qui peuvent durer plusieurs mois.
C’est pas forcément immédiat. Ca peut durer des mois. », E4 . « Et ... Il n’y a pas de délai,
cela peut étre un soin palliatif super long, comme un soin palliatif court. », E6 : « Ca peut
étre quelques mois. Si on est branché... oui, ¢a peut étre quelques mois. Un mois, deux mois...
oui, oui ¢a pourrait étre quelques mois. Quelques semaines a quelques mois. Mais pas un an
non plus. », E8 : « Ca peut durer aussi quelques mois, comme ¢a peut durer 15 jours. Mais
quelques mois je pense oui. Peut-étre un an, deux ans, je ne sais pas. Je sais pas si ¢ est

possible. », E12 : « Alors apres, sur la durée, non je n’en ai aucune idée. »).

D’autres avaient une idée plus précise de la durée d’intervention des soins palliatifs,
pour certains elle pouvait étre longue (E1: « Les gens peuvent rester longtemps en soins
palliatifs. », E7 : « Ca peut durer plusieurs années. ») alors que d’autres imaginaient des
soins palliatifs sur une durée courte, au moment des derniers instants (E2 : « On sait que
ces personnes-la vont en avoir pour 1 ou 2 mois. », E7 : « Dans ma téte, moi je pense, qu’on
attend vraiment... pas la fin... mais... que les gens sont quand méme peu de temps, ils ne sont
pas la pendant six mois ou un an, je ne pense pas. », E10 : « Mais les soins palliatifs, il ne
faut pas que ¢a dure... en gros.», E10 . « C’est les derniers instants. », E15 . « Oui c’est

peut-étre quelques semaines, quelques semaines avant la mort. »).

Quelle est I’issue ?

L’issue semblait étre la mort (E1 : « Le c6té de la mort. », E4 : « Bah parce que c’est
la mort tout simplement. », E5 : « Bah déja le mot palliatif ¢ est un palier, donc le palier entre
... spontanément j’ai envie de dire : la vie et la mort. », E11 : « Bah c’est... Heu ... C’est la
mort en fait. », E15: « La mort [Dit avec hésitation]. Maladies graves. Personnes agées.
Cancer. Assistance. [Silence] Voila. »), celle-ci étant méme inéluctable (E1 : « Ca finira par
la mort. », E1 : « Moins motivés parce que justement ils savent que la mort va arriver et ils ne
vont pas chercher. On nous les a envoyés donc c’est classé et le temps ... heu ... cloturera le

.. »). Les soins palliatifs aidaient selon une personne interrogée a vivre une mort plus

32



décente, digne (E11: «Fin de vie. Mort Décente. Renoncement, c’est une forme de
renoncement, de l’acceptation. », E11 : « Bah en fait, une mort humble, enfin ... non, humble

ce n’est pas du tout le terme, une mort décente plutot, digne. »).

L’apres

Certains pensaient ou espéraient que les soins palliatifs avaient également un role
apres la mort, aupres des proches (E1 : « lls étaient la méme une fois que ma grand-meére
est décédée. », E4 : « Et un suivi j'espere qu'’il y en a un. C’est relativement compliqué quand
on fait son deuil tout seul. », E11: « Est-ce qu’il n’y a pas aussi une prise en charge de

[’apreés pour la famille ? »).

Tot

Aprés les rechutes Mort inéluctable
Quand ?

Tardivement dans la

maladie Mort décente

En fin de vie

La temporalité

L'aprés

Incertitude / Plus ou
moins longue

Courte / Les
derniers instants

Figure 4 : La temporalité des soins palliatifs

3.3.3. Le lieu ou ils se déroulent

Le lieu ou se déroulaient les soins palliatifs ainsi que leur organisation amenaient
¢galement beaucoup d’interrogations chez personnes interrogées (E6 : « Est-ce qu’on rentre
dans un service de soins palliatifs ou est-ce qu’on rentre dans un service en..., cancer, pour
étre soigné du cancer mais c6té palliatif de ce service-la ? Je ne sais pas. », E4 : « Est-ce
qu’il y a des soins palliatifs dans chaque service ? Certainement. », E8 : « C’est vrai que les

questions que vous me posez je me dis : « mais oui, mais ou sont tous ces malades ? ». Je ne
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sais pas. », E11: «Un service un peu... un peu flou. On ne sait pas trop comment ¢a se
passe. », E11 : « Est-ce que c’est un service ou on peut entrer un peu comme ¢a, en tant que
visiteur, proche de patients ? Est-ce qu’on y entre de maniére tout a fait classique comme
dans n’importe quel autre service ? », E15: «Je sais qu’il existe des centres de soins

palliatifs. Apreés est-ce que c’est dans des départements de [’hopital ? Sans doute... »).

A I’hépital ou en clinique

Une grande majorité des personnes interrogées imaginaient que les soins palliatifs
pouvaient se dérouler a I’hopital (E2 : « Bah c’est un service de [’hopital. », E5 : « J'avais
dans mon idée que c’était plus en milieu hospitalier. », E6 : « Oui, on est ou en maison de
retraite ou a [’hopital. », E7 . « Parce que de toute maniére les soins palliatifs c’est soit
[’hépital soit dans des maisons spécialisées. », E8 : « Mais pour moi les soins palliatifs oui je
pense toujours a [’hopital. », E12 . « Moi je me le représente comme un service de

[’hépital. »).

Les personnes les imaginaient aussi volontiers dans les cliniques (E1 : « Je pense que
dans les hopitaux, ou plus dans les cliniques. », E9 : « Bah ¢a peut étre tout ce qui est dans le
monde... hospitalier... Des hépitaux ou ...et des cliniques aussi.», E11 . « Quelque chose

d’un peu... isolé, géographiquement, dans un CHU ou une clinique. »).

L’hopital avait des avantages, il apportait une sécurité et permettait d’étre entouré, de
ne pas étre seul chez soi (E7 : « Les soins palliatifs dans les hopitaux, c’est... il y a au moins
quelqu’un qui s occupe d’eux. Plutot que... de les laisser chez eux tout seul. Il y a comme une

sécurité. »).

Néanmoins I’hdpital avait des inconvénients, notamment son atmosphére
impersonnelle (E4 : « L hopital c’est glauque quand méme... »). Les personnes interrogées
soulignaient également que les soins palliatifs n’étaient pas rentables pour I’hopital (E1 :
« Comme c’est des gens qui risquent de rester longtemps, d’'un point de vu commercial... on
va essayer de ne pas les stocker. Il faut du roulement. », E12 : « Parce que occuper une
chambre ¢a devient tellement cher que des fois on a un peu tendance a faire sortir les patients

plus tét [Sourire]. »).
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Quoi qu’il en soit, les soins palliatifs étaient un service (E2: « C’est un service
slrement, ou qu’on met les gens en fin de vie. », E4 . « Je crois que mon premier abord,
« soins palliatifs » c’est quelqu 'un qui est en fin de vie et qui va ... Qui va dans un service qui
s appelle soins palliatifs. », E11 . «Je le vois comme un service. », E12 : « Moi je me le

représente comme un service de ['hdpital. »).

C’était un service particulier, différent des autres (E2 : « C’est un service qui est
spécifique quand méme par rapport aux autres », E6 : « Bah je crois que c’est un service a
part. », E8 : « Je pense que c’est un endroit trés particulier et que ¢a n’a rien a voir avec...

[’hépital en général. », E8 . « C’est un endroit particulier. Bien a part... ») :

- Porganisation des visites était plus souple (E2 : « Euh les visites, la famille peut
venir quand ils veulent, les enfants, il n’y a pas d’heure. », E2 . « Jusqu’aux petits enfants qui
ont le droit de venir, mais pas dans les autres services. », E2 : « On peut venir a n’importe

quelle heure, vous pouvez venir la nuit. »),

- le personnel plus nombreux (E2 : « Il y a toujours, toujours quelqu’'un qui passe,
c’est régulier, il y a beaucoup de personnel. », E5 : « Je pense que ce sont quand méme des
soins extrémement pointus et qui demandent beaucoup de ... beaucoup de personnel ou de ...
de surveillance. », E7 : « Mais il faut du personnel. [Rire] Et du temps, pour accorder du

temps aux gens, et les écouter. »),

- les locaux plus agréables (E8 : « Quand je dis belle chambre, ¢ est pas le luxe, mais
pas sinistre. », E8 : « Déja... des chambres agréables. », E10 : « On ne peut pas non plus le
faire n’importe ou, j’ai bien dit que ¢a pouvait étre un lieu, genre hopital, mais plus gai, plus

aménage, en personnel et en moyens, en présentation. »),

- Patmospheére plus calme (Ell: «J’imagine quelque chose de trés calme,
physiquement. », E11 : « En termes de personnel soignant, je ne vois pas le remue-ménage
que je peux imaginer dans un service d’urgence, ou méme un service de soins. », E11: « Je

vois vraiment un lieu hyper silencieux en fait. »).

Pour une personne, le service de soins palliatifs était un service isolé

géographiquement dans 1’enceinte de I’hopital (E11 : « Quelque chose d’un peu... isolé,
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géographiquement, dans un CHU ou une clinique. », E11 : « Un peu a part. Et un peu secret,
oui. »), mais également un lieu de recueillement (E11: «Je vois un peu ¢a comme du
recueillement quelque part. »), ainsi qu’un lieu mystérieux (E11 : « Un service un peu... un

peu flou. On ne sait pas trop comment ¢a se passe. »).

Une autre personne imaginait un lieu triste (E12 : « Oui, je ne sais pas... des couloirs
tristes, enfin... quelque chose... [Silence]. »). Certains expliquaient que ce service était
différent des mouroirs (E8: «Je me dis, soins palliatifs ne correspond pas justement
mouroirs. Mais voila... Pour moi, c’est quand méme pas la méme chose. Les mouroirs c’était
avant, et c’était terrible. Je pense qu’il y a de gros progres faits certainement. », E11 : « Ce

n’est pas non plus le mouroir. »).

Enfin une personne exprimait que c’est un service important, peut-étre méme
indispensable (E4 : « C’est ... heu ... un endroit, important, et heu ... [Silence] principal. »,
E4 : « Mais c’est ... heu ... C’est un service hyper, hyper, hyper important. », E4 . « C’est un

service hyper, hyper, hyper important, qu’on ne pourrait pas enlever. »).

En EHPAD (Etablissements d'Hébergement pour Personnes Agées Dépendantes)

Ensuite, certaines personnes imaginaient que les soins palliatifs pouvaient se dérouler
en maison de retraite ou en EHPAD (E3 : « Apres, les soins palliatifs, je pense aussi dans
les maisons de retraite. », E4 : « Malis oui, cela peut s’imaginer en maison de retraite. », ET -
« Qui bah disons que, moi ce que j'en ai vu c’était que... c’était dans des maisons de

retraite. »).

Les EHPAD avaient ’avantage de permettre aux personnes agées de retrouver une vie
sociale (E12 : « En méme temps il y a des personnes qui, en allant en EHPAD, si c’est aussi
du soin palliatif, elles retrouvent une sociabilité qu’elles n’avaient pas forcément chez

elles. »).

Les EHPAD étaient parfois décrits comme des lieux inadaptés pour I’accueil des
personnes en soins palliatifs, du fait d’'un manque de personnel et d’une atmosphere triste
(E1: «J’imagine qu’ils vont pas traiter les soins palliatifs 1a-bas, vu qu’il n’y a pas de

personnel, tout ce qui est infirmiers ... », E4 : « Donc les soins palliatifs en maison de retraite

36



je pense que c’est plus glauque que les soins palliatifs a [’hopital. Moins serein et plus ...
morose, je ne sais pas. Oui parce que les soins palliatifs dans un hoépital avec des personnes
qui sont en fin de vie mais pas dgées, c’est certainement plus triste mais au fond [’ambiance
doit rester plus gaie. Le personnel doit faire attention est plus a [’écoute, plus sympa, plus
dynamique. Je ne sais pas peut étre qu’en maison de retraite le personnel est aussi dynamique
et souriant. Mais j’'imagine pas ¢a pareil quoi. », E14 : « C’était I’époque, il y a 15-20 ans, ou
les petites mémés, beaucoup d’entre elles décédaient dans la maison de retraite. Maintenant,

Jje sais que c’est beaucoup plus... on les exfiltre pour qu’elles décédent a I’hopital. »).

Au domicile

Pour certaines des personnes, les soins palliatifs pouvaient également se dérouler au
domicile des patients (E1 : « Puis aprés, sirement a domicile. », E5 : « Ca peut effectivement
étre chez soi.», E6: «Et donc on peut avoir des soins a la maison, un passage

d’infirmieres. », E14 : « Ca peut se faire chez soi. »).

Le déroulement des soins palliatifs au domicile nécessitait néanmoins des conditions :

- I’absence de soins trop lourds sinon cela nécessiterait une hospitalisation (E1 : « S’i/
n’y a aucun soin a apporter pourquoi pas rester chez soi, dans son cadre de vie. », E6 . « Bah
jusqu’a un certain point, et puis apres, je pense qu’on bascule a [’hopital, pour vraiment... les
derniers jours... finir. », E12 : « Si ce n’est pas hyper médicalisé, s’il n’y a pas trois perfS et
quatre ordinateurs qui font bip bip, les personnes peuvent rester a domicile. »),

- la présence d’une famille solidaire et nombreuse (E4 : « Je pense qu’il y a besoin

d’une famille assez solidaire et soudée, des proches, beaucoup de présence. »).

Le domicile présentait des avantages :

- rester chez soi, dans son environnement, ce qui permettrait de mieux tolérer la
maladie et ses souffrances (E1 : « Continuer a vivre chez moi et dans mon environnement
sans étre dépendant de tout le personnel de [’hopital. », E3 . « Une fin de vie chez soi c’est
peut-étre mieux, moins impersonnel que [’hépital. », E4 . « Oui, pour les personnes qui ont
envie de finir leur vie chez elles. Ca peut se comprendre.», E4: « C’est quand méme
certainement plus ... pas plus facile, mais plus serein, d’étre dans ta chambre avec ton
environnement. », E10 : « Le patient, qui est chez lui, qui souffre, qui sait trés bien que c¢a va

pas et puis que ¢a ne va pas aller de mieux en mieux, mais il accepte tout ¢a. Il accepte parce
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qu’il est chez lui encore, il est dans son environnement, dans son petit cocon, autant que
possible. Donc c’est tolérable. »),

- avoir plus facilement la visite de sa famille (E4 : « Tu peux voir ta famille tout le
temps. », E12 ;. « Parce que la personne, elle est toujours dans son lieu de vie, parce que
peut-étre elle aura davantage de visites que si elle est en établissement parce qu’il y a des
gens qui n’aiment pas aller en établissement et pour franchir le pas de [’établissement il faut

étre assez proche. »).

Le domicile avait également des inconvénients :

- malgré les visites, les moments de solitude étaient plus nombreux, notamment la
nuit : (E2: « Pour étre a domicile il faudrait une personne 24h/24. C’est pas facile non
plus. », E7 : « Parce que la nuit, bah, il n’y a personne. Et puis toute la journée il n’y a pas
quelqu’un. », ET : « Les soins palliatifs dans les hopitaux, c’est... il y a au moins quelqu ’'un
qui s’occupe d’eux. Plutot que... de les laisser chez eux tout seul. », E10 : « Quand c’est a
domicile, les visites sont moins fréquentes quand méme. »),

- accepter pour les proches de vivre, apres le décés de la personne, dans la maison
(E6 : « Et puis, il faut se dire aprés qu’on va vivre dans la maison quoi... »),

- Pimpression parfois pour les proches de se sentir démunis (E7 : « Si je les garde
a la maison, et que je ne sais méme pas quoi faire pour les soulager... c’est encore plus grave
ca. »),

- avoir un logement pouvant s’adapter au matériel medical (E7 : « Et je pense que
les gens maintenant, ont des logements de plus en plus petits, ils n’ont plus la place de garder

les... des gens malades comme ¢a. »).
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3.3.4. Les professionnels concernés
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Un bon nombre des personnes interrogées citaient les professionnels suivants :

professions paramédicales (aides-soignantes, infirmieres, y compris les infirmieres libérales,
kinésithérapeutes, ergothérapeutes, art-thérapeutes,) professions médicales (dont
médecins, chirurgiens, neurologues, psychiatres, gériatres), professions autres (agents

hospitaliers, psychologues, assistantes sociales, animateurs).

Certaines personnes interrogées expliquaient que les soins palliatifs ne concernaient
pas les médecins (El: «J’imagine pas beaucoup les médecins. », E2 : « Je pense que les
infirmieres ... Les médecins je ne sais pas. », E6 . « Donc du coup, ce n’est peut-étre plus le
grand chirurgien ou le grand cancérologue qui s’occupe de tout ¢a. », E9 : «Je ne pense
pas... le chirurgien ce n’est pas le niveau. », E11 . « C’est sir que je ne vois pas un chef de
clinique se balader dans le service de soins palliatifs toute la journée. [Rire] C’est vrai que je

vois plus effectivement le... on va dire le petit personnel [Rire]. Moins les médecins. »).
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Les caractéristiques des professionnels

Beaucoup de personnes interrogées s’accordaient pour dire que le personnel travaillant

en soins palliatifs était un personnel particulier :

- personnel avec des qualités humaines (E11 : « Et je me demande aussi si en tant
que personnel soignant on doit avoir vraiment une... des qualités humaines particulieres, des
compétences professionnelles particulieres pour intégrer ce genre de service. », E12: « Je
pense qu’il faut avoir beaucoup d’humanité pour faire ce travail. », E12 : « Je pense qu’entre
étre radiologue ou certains postes médicaux a forte symbolique, a haut capital symbolique,
travailler dans le soin palliatif, ¢a exige... oui je pense que ¢a exige des qualités

humaines. »),

- personnel expérimenté et compétent (E2 : « Je pense que ce sont des infirmiéres qui
ont de [’expérience certainement ... », E8 . « Et surtout... un personnel médical... vraiment...

oui ¢’est ¢a qui est important... compétent. Compétent. Et a [’écoute. Mais trés compétent. »),

- personnel forme, ayant des connaissances théoriques mais également formé a la
communication et a I’accompagnement (E2 : « Mais les infirmiéres je pense qu ‘elles doivent
faire des ... quand vous étes dans ces services-la vous avez du faire des cours. », E3: « Ca
peut étre tout professionnel de santé mais avec un petit stage pour l’accompagnement au
moins psychologique. », E8: « Avec des médecins, des infirmieres qui sont justement

prépareés... les études les ont préparés justement a nous accompagner jusqu’d la fin de vie. »),

- personnel plus disponible (E2: «Je pense qu'’il y a plus de personnes dans ces
services-la qui sont disponibles pour ces gens-la. », E2 : « lls peuvent appeler a tout instant,
ils ne dérangent jamais le personnel, le personnel est toujours disponible. », E2 : « Avec un

appel ¢a vient de suite, on n’attend pas quelgues fois 5-10min. »),
- personnel proche et a I’écoute des patients (E4 : « Le personnel doit faire attention,

est plus a l’écoute, plus sympa, plus dynamique. », E14 . « Celui qui est le plus aidant a

premiere vue, ¢ est celui qui est a coté. Celui qui rassure parce qu’il a une présence. »),
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- personnel agreable (E1 : « En soins palliatifs, tout le personnel était charmant. »,
E10: « Il faut étre... Il faut avoir ’allure, OK. Il faut avoir... moi je lis assez facilement sur
les visages. Mais si vous avez un visage fermé, mal a l’aise, ¢a va pas donner envie d’étre

regardé. 1l faut toujours un peu le sourire, il faut la détente. »),

- personnel courageux, voire méme héroique (E4: « C’est un métier avec des
personnes qui ont certainement beaucoup de caractére et beaucoup de courage. Des gens qui
sont volontaires et qui sont entiers. », E6 : « C’est un métier ou heureusement il y a des gens
qui le font et c’est un beau métier quelque part. C’est courageux de faire ¢a. », E10 : « Il
faudrait que ¢a soit bien aménagé surtout pour le personnel. C’est dur. 1l faut des gens bien...
bien solides. [Rire] Pas des surmenés. », E12 : « Je ne sais pas, une forme d’héroisme de la
part du personnel médical. », E14 : « Donc... ¢ est vrai que ¢a demande des gens qui ont une

musculature psychique... une force quand méme... une force. »),

- personnel compréhensif (E1 : « Ils avaient [’air de plus comprendre la famille et les

proches. »),

- personnel pouvant rester au contact de la souffrance des patients (E14 : « Qui
ont... [Silence] qui ont une musculature psychique suffisante pour pouvoir demeurer au

contact... [Silence] alors que peut-étre, tout leur dit : mon dieu, que c’est difficile. »),

Pour une personne les équipes en soins palliatifs étaient moins impliquées et moins
motivées (E1: «Je vois des équipes moins motivées en soins palliatifs. », E1: « Moins

motivés parce que justement ils savent que la mort va arriver et ils ne vont pas chercher. »).

Plusieurs personnes exprimaient que cela devait étre un métier difficile pour les
soignants et qu’eux aussi avaient besoin d’un accompagnement (E4: « Donc je pense
quand on est dans le personnel ¢a doit étre hyper dur de vivre ¢a, de voir les gens qui
souffrent et ou il n’y a pas de recours et ou on sait qu’il n’y aura pas de retour pour eux. »,
E8 : « Ca doit étre tres, trés difficile pour des médecins, pour des infirmieres, pour tous les
soignants. Je pense qu’il faut... je sais pas, étre formé, se préparer. C’est certain. Pour moi
c’est difficile oui. », E10 : « Il faudrait que ¢a soit bien aménagé surtout pour le personnel.

C’est dur. », E12 : « On parlait d’ accompagnement tout a I’heure, je pense que ce serait bien
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de penser a l’accompagnement de ces professionnels qui sont confrontés... a la mort. Ce n’est

pas facile. »).

Le role des médecins

Certains abordaient le role des médecins :

- prescrire les traitements pour soulager (E4: « Oui des médecins aussi pour
soulager les souffrances physiques, le manque de sommeil. », E14 : «J'imagine que les
décisions sont prises par les prescripteurs, les médecins prescripteurs. »), mais parfois ils ne
prescrivent pas de vrais traitements (E6 : « Je pense qu’au bout d’'un moment de toute fagon

le médecin ne doit pas donner des traitements... des vrais traitements. »),

- diriger I’équipe de soin (E6 : « Il chapeaute I'équipe, en fait. C’est-a-dire que...
comme un patron dans une entreprise. », E14 : « Le médecin c’est... ¢ est un peu comme si on

disait, ¢’est un chef qui passe. »),

- prendre les décisions (E3 : « Mais bon aprés en termes de décision oui je pense que
c’est plus le médecin, les personnes a responsabilité qui vont plus donner la marche a suivre,
la directive. », E6 : « Le dernier... peut-étre le dernier papier a signer... la derniere... la
derniere... action a faire, surtout quand il faut débrancher, des choses comme ¢a, soit c’est

lui qui donne procuration a quelqu 'un pour le faire, mais ¢ est lui qui décide. »),

- informer les proches (E6 : « Donc apres, oui il y a un discours avec la famille. Qui

le prend ? Je ne sais pas. Médecin ? », E6 : « Avec la famille etc., mais ¢ est lui. »),

- r0le attentiste, un réle de simple surveillance (E1 : « J’'imagine qu’ils vont faire le
diagnostic au début puis apres ils vont laisser le temps faire le reste, une fois qu’ils ont vu
qu’il n’y a pas d’autre solution que [’attente. », E1 : « Des rondes des médecins de temps en

temps pour prendre des nouvelles ou voir s’il n’y a pas eu de changement. »).

3 personnes interrogées estimaient que les médecins ne sont pas aupres des patients,
ce ne sont pas eux qui sont au premier plan des soins (E6 : « Mais c’est vrai que... alors a la

limite, le chef de service, médecin, bien slr, a son équipe derriére, mais délegue un peu
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plus. », E6 : « Et donc on peut avoir des soins a la maison, un passage d’infirmiéres, donc du
coup il n’y a pas de... le médecin il vient rarement, [’infirmiére doit rendre compte au
meédecin, donc il peut étre loin, ce n’est pas grave, du moment qu’il n’y a pas d’urgence. »,
E1l: « C’est sir que je ne vois pas un chef de clinique se balader dans le service de soins
palliatifs toute la journée. [Rire] C’est vrai que je vois plus effectivement le... on va dire le
petit personnel [Rire]. Moins les médecins. », E11 : « Parce que c’est vrai que je les vois plus
dans [’action de soigner, et que du coup, est-ce que ce n’est pas quelque chose qu’apres ils
déléguent a des personnes qui vont plus vraiment prendre soin plus que chercher vraiment a
traiter une pathologie ? », E14 : « Mais moi, je ne vois que, dans la proximité, au pied du lit
comme on disait autrefois, on disait la clinique, au pied du lit, moi je ne vois que des
infirmieres. »),

Une personne expliquait que cela était dd aux représentations du medecin dans la
population générale, ce dernier n’étant pas en proximité directe avec les patients,
contrairement a I’infirmiére ou 1’aide-soignante, (E14 : « Le médecin, il aura beau étre paré
de toutes les qualités que [’on peut souhaiter rencontrer chez un médecin, son statut, la ou il
est, le travail qu’il fait etc. etc. fait que, en termes de représentations... il n’est pas per¢u,

donc ressenti, pareil que l'infirmiére, qui est quand méme beaucoup plus proche. »).
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Figure 6 : Les professionnels concernés par les soins palliatifs
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3.3.5. Le rdle des soins palliatifs

Plusieurs des personnes interrogées se questionnaient sur le réle des soins palliatifs,
leur organisation et parfois méme leur intérét (E2 : « Méme quelque fois ¢ est vrai quand on
vous dit on la met en soins palliatifs, nous, on pense : a quoi ¢a sert. », E6 : « Bah comment,
par exemple, est-ce qu’il y a une charte ? Comment c’est organisé ? Et, ce que c’est... tout
compte fait, qu’est-ce que c’est ? Est-Ce que ¢a ne serait pas également, suite a des soins, des
vrais soins, j’arrive en fin de soins, ... et donc, ce sont les derniers soins avant de sortir parce

que je suis guérie. »).

La prise en charge biomédicale

Un premier theme émergeait, celui de la prise en charge purement biomédicale (E7 :
« Je pense qu’il y a quand méme toujours un coté médical. », E8 . « Ca peut étre aussi... ah
si... ah si ... palliatif ¢ca peut étre aussi le coté... mettons, les soins médicaux, dans le sens

dans le sens le plus large. »).

Une des notions prégnantes était celle du soulagement (E4 : « Je ne sais pas je dirais
que les soins palliatifs ils sont la pour les médicaments, pour soulager et tout ¢a. », E5:

« Apres on soulage le malade au maximum, pour qu’il ne souffre pas trop mais apres ... ») -

- soulager la souffrance en général (E1: « Bah que la personne ne souffre pas. »,
E4 : « Certainement des soins pour éviter la souffrance. », E5 : « En plus de soulager de la
souffrance. », E6 : « Bah des médicaments pour ne pas souffrir, je pense. », E7 : « Faire en
sorte qu’ils ne souffrent pas, faire quelque chose pour qu’ils ne souffrent pas. », E8 : « C’est-
a-dire faire en sorte qu’on ne souffre pas, du moins je l’espere. », E11: « En essayant de
soulager la souffrance. », E12 : « La seule chose a faire c’est de les accompagner, pour qu’ils

ne souffrent pas. »),
- soulager la souffrance physique (E4 : « Bah les souffrances physiques je pense. »,

E8: «Une souffrance physique. Des douleurs que [’on peut avoir, atténuer toutes ces

souffrances. Je pense surtout a la souffrance physique. »).
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- soulager la douleur (E4 : « Et puis accompagner la personne pour que ce soit moins
douloureux. », E6 : « Et on [’empéche d’avoir mal. », E9 : « Soins médicaux, je verrais plutot
le coté... ¢a peut étre des douleurs ... », E11: « Apaiser la douleur. », E12 : « Bah... une
mort douce... sans douleur. », E15 : « ... j'imagine plus ¢ca comme... oui, de [’atténuation de

douleur, que ce soit physique ou psychologique... »),

Le soulagement de la souffrance était méme un devoir pour les soignants envers les

patients (E4 : « Je pense que tu ne peux pas laisser les gens souffrir. T as pas le droit. »).

La douleur ressentie par les patients en soins palliatifs était une douleur particuliére,
plus intense, une douleur envahissante (E4 : « La vraie douleur quoi, la douleur qu’on ne
connait pas nous, qui fait hyper, hyper mal et on ne peut pas faire autre chose que d’avoir
cette douleur. », E9 : « C’est pas vraiment des vulgaires maux de téte. C’est plutot des choses

plus graves. »).

Le soulagement des douleurs pouvait parfois amener les soignants a endormir les
patients, mais pas d’un sommeil profond (E2 : « Pour étre dans un semi coma. », E4 : « Eten
sachant qu’ils sont en soins palliatifs, et en fin de vie, pourquoi on ne peut pas les aider a
dormir tranquillement, paisiblement ? »), certains évoquent des patients drogués, shootés
(E2 : « On les dope un maximum. », E2 : « lls sont complétement shootés. », E4 : « Oui mais

apres on shoote les gens et ils ne sont plus la quoi. »).

On retrouvait les soins habituels : distribution de meédicaments, surveillance des
constantes, pansements, perfusions, interventions ... (E3 : « Bah des interventions. Ils font des
interventions, prescrire un suivi au niveau médicaments. », E4: «Il y a besoin de
medicaments, de perfusion. », E6 : « Peut-étre je suis transfusée, perfusee, je ne sais pas. »,
E6 : «Je ne prends méme plus mes médicaments puisqu’on me les donne par perfusion,
transfusion. », E6: « Donc les infirmiéres et les aides-soignantes sont a la fois la pour
vérifier que je ne fais pas de la tachycardie ou ...», E12: «Bah je ne sais pas, des
changements de pansements, éventuellement des changements de perfusion, des prises de

médicaments... »).

Mais parfois, les soins palliatifs étaient associés a des soins plus lourds (E5: « Je

pense gue ce sont quand méme des soins extrémement pointus. », E6 : « Des soins trés lourds
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pour aider les gens a finir tout doucement le temps qu’il leur faut. », E12 : « C’est surtout des
machines partout, qui bipent bipent, des perfusions, enfin voila... Des patients placés sous

trés haute surveillance. »).

A Tl’inverse des soins lourds, certains imaginaient que les soins palliatifs étaient des
soins passifs, qui consistaient en une surveillance (E1 : «J’imagine que ¢a doit étre de la
surveillance. », E1: « La surveillance en attendant la mort. ») et une attente (E1: «Les
personnes qui sont la-bas sont... généralement, ... j’imagine, dans [’attente de la mort. », E1 :
« On attend que le temps passe. On regarde le temps passer en fait. », E4 : « Je pense que la
médecine sait qu’il n’y a plus rien a faire, mais que voila, il faut ... attendre. », E10 . « Les

locaux, ... la présence... Oui, [’écoute, ... I'attente... [Silence] »).

Certains exprimaient que 1’un des rdles des soins palliatifs était d’aider les patients a
partir, (E6: « Les soins palliatifs ce sont les derniers soins qui nous aident a partir en
fait. »), aider a partir de facon passive (E6 : « Des soins tres lourds pour aider les gens a finir
tout doucement le temps qu’il leur faut. ») mais aussi parfois de fagon active (E10 : « Mais ce
toucher, ... cette présence, cette reconnaissance de [’autre. Quand vous n’avez rien de tout ¢a,
autant disparaitre. Moi c’est ce que j'espére, c’est que je disparaitrai a ce moment-la.
[Silence] Ou comme disent certains de mes amis quand on discute de ¢a, derniérement : « j’ai
mon 6.35 a la main ». Je ne génerai personne. [Silence] C’est pas un reméde, je ne dis pas
que ¢a c’est un reméde, que tout médecin devrait avoir ¢a dans sa poche. [Rire] On n’en est
pas la. »), surtout en ’aidant a partir sereinement (E2 : « En fin de compte vous partez mais
tranquillement, sans vous en rendre compte. », E4 : « Oui ce serait bien quand méme que les
soins palliatifs soient surtout pour aider des gens a partir sereinement. », E7 : « Qu’on les

aide a partir sereinement. »).

Une majorité des personnes évoquait I’importance de la limitation et I’arrét des
traitements afin d’éviter ’acharnement thérapeutique (E1: « Ne pas avoir plein de
masques ou de trucs reliés a mon corps. », E6 : « Je suis branchée et on s’occupe de moi,
mais & un moment donné il va bien falloir débrancher. », E7 : « Bon bah quand on sait qu’on
Ne peut plus rien faire, qu’on... pfff [Silence] qu’on ne s’acharne pas sur les gens. Les
brancher de partout... », E8 . « Et puis ne pas s’acharner de facon thérapeutique sur notre
cas si vraiment... [Silence] », E10 : « Je crois qu’il faut faire confiance, bien SUr, aux savoirs

de la médecine, et puis quand il est temps d’arréter, il faut arréter ¢a. », E11 : « Je pense que
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c’est... pour éviter ce qu’on appelle, je ne sais pas, [’acharnement thérapeutique. », E12 :
« Et puis accompagner, peut-étre que c’est aussi accompagner ... prendre en compte le choix
de la personne. Si la personne souhaite interrompre des traitements, voila, si elle a sa pleine
conscience... », E14 . « Parce qu’il y a aussi cette question-la, les patients qui disent non,
arrétez, arrétez les soins, etc. etc. Mais laissons aux medecins le soin de gérer cette

dimension-la avec les patients, bon. »).

Quelques personnes évoquaient le souhait d’une fin rapide (E1: « Et si ¢a doit se
terminer que ca se termine le plus vite possible, entre guillemets. », E5 : « Faut pas que ca
dure. »), d’autres évoquant la possibilité de I’euthanasie (E10 : « Ce n’est pas une fantaisie
[’euthanasie. Mais ¢a peut étre un moyen... qui appartient... au patient lui-méme. [Silence] »,
E1l : « Alors dans une autre mesure, je pense par rapport a tout ce qui est... aider a mourir,
pour tout ce qui est euthanasie. », E12 : « Le droit a I’euthanasie, je pense que c’est aussi une

forme d’accompagnement. »).
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Figure 7 : La prise en charge biomédicale

Les soins du corps

6 personnes insistaient sur I’importance des soins du corps, des soins de nursing (E1 :

« Aussi tout ce qui est toilettage, [’aide a la personne. », E6 : « Entretenir la personne, qu’elle
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soit propre. », E6 : « Voila donc on le change, on le lave, et on lui donne & manger. », E7 :
« Ce n’est pas uniquement faire la toilette vite fait et les faire manger. », E9: « Pour la
personne par exemple qui est aide infirmiere, elle doit justement faire des tdches comme...
comme les nettoyer... laver la personne... essayer aussi de [’habiller aussi. », E10 : « Bah ily
a l’hygiene, la propreté. », E15 : « Il doit y avoir tous les aspects d’hygiene, ... oui, d’aide a la

personne comme dans les maisons de retraite... »).

Les soins du corps consistaient en différents soins: soins esthétiques, massages,
bains ... (E2 : « Je sais que cette personne qui était aux soins, alors vraiment on la coiffait,
vous voyez on était vraiment proche d’elle, Ilui mettre des cremes, tout vraiment
chouchoutée. », E5: « Ne serait-ce que se faire coiffer, se faire un peu maquiller. », E5:
« Alors je sais que ¢a peut aller... je sais pas, peut étre des massages, des bains dans certains

cas ... »).

L’important était de prendre soin, de s’occuper des patients (E6 : « Qu’on prenne
vraiment soin des gens. », E6 : « Je vais m 'éteindre tout seul, mais on s ’occupe de moi quand
méme. », E8: « Qu’est-ce que j’'en attends ? Heu ... [Silence] Qu’on s’occupe, bah qu’on
s’occupe de nous en fait... », E14 . « Mais prendre soin, c’est différent, prendre soin nous

maintient dans... dans le relationnel bienveillant, positif, chaleureux. »).

4 personnes évoquaient I’importance du contact physique, du toucher, de prendre la
main (E4 : « Un bon accompagnant c’est quelqu’'un qui va tenir la main et dire : t’inquiéte
pas n’aie pas peur, ¢a va bien se passer. », E7 : « Bah je vous dis, que de temps en temps ils
prennent le temps de... je vous dis, tout bétement de prendre la main des gens. », E10 : « Moi
Jje pense que le toucher a beaucoup d’importance. », E14 . « Je pense que partir ¢a veut dire
aussi partir en tenant une main. En tenant une main. Une main, si possible 2 méme. », E14 :

« Or, le toucher, les paroles, c’est ¢a qui réchauffe, ¢a fait partir moins froid. »).

Les soins avaient une autre finalité (E11 : « C’est arréter d’agir, mais tout en... enfin
on va dire sur la partie vraiment thérapeutique, traitement, mais du coup c’est agir pour une
autre finalité, et du coup avec d’autres moyens. On n’est plus dans le méme mode d’action. »,
E12 : « Parce que moi, tel que je me |'imagine, il n’y a plus de chimio, il n’y a plus de radio,
il n’y a plus de... On n’essaie plus de sauver le patient, on lui apporte juste des... des soins

premiers. »).
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Pour d’autres les soins palliatifs n’étaient plus des soins (E6 : « Donc a un moment
donné ce sont des soins palliatifs, ce n’est plus des soins... », E6: « Donc on n’est pas
vraiment soigné. On est plus soigné. », E6 : « Alors, pour mourir, ce n’est pas vraiment des

soins, ¢’est un entretien, on s’occupe de moi. », E11 : « En fait, je vois tres peu de soins. »).

Quelques personnes précisaient que les soins palliatifs ne voulaient pas dire
abandon ou arrét des soins (E2 : « De toute fagon on ne laisse pas la personne non plus
sans soins. », E2 : « Parce que ce n’est pas pour ¢a qu’on vous met en soins palliatifs qu’on
va vous dire que c’est la fin. On essaie toujours, toujours, tout le temps. (...). On va pas dire
qu’on la met la pour dire, voila, c’est la fin. », E3 : « On ne peut pas abandonner les gens a
leur sort. », E11 : « Et ce qui ne veut pas dire forcément : renoncer et arréter de se battre.
Enfin voila. Ce serait un equilibre pour le coup a trouver. »). A contrario, une personne
craignait que I’on abandonne les patients en fin de vie (E6 : « Une crainte que l'on ne

s’occupe pas assez des gens en fin de vie. »).

Soins de nursing

Prendre soin /
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patients

Importance du \

contact physique Les soins du
[ ]
corps

Différent d'un abandon ’r

Figure 8 : Les soins du corps

Types de soins

IMassages

Soins esthétiques

La prise en charge de ’esprit

Beaucoup des personnes évoquaient I’importance de prendre en charge la souffrance
psychique et morale (E2 : « C’est le confort intérieur surtout. », E4 : « A part les souffrances
physiques il y a les souffrances morales. », E5: « Palliatif pour moi c’est médical et
psychologique. », E5 : «Je pense qu’il y a un encadrement médical obligatoire et je pense
qu’en plus les personnes sont peut-&tre suivies d'un coté psychologique. », E7 . «1l'y a la
souffrance physique siirement, mais je pense qu’il y a aussi beaucoup de souffrance

morale. », E10: « Il y a le c6té physique bien sir et le c6té moral, ca se rejoint, ¢ca
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s’interpénétre méme. Cest interpénétré. », E11: « Peut-&tre un soutien psychologique.
Surtout ¢a oui. [Silence] Essentiellement ¢ca méme. », E14 : « Prendre soin bien évidemment,
physiquement, mais aussi prendre soin psychologiquement. », E15: « J’imagine plus ¢a

comme... oui, de [’atténuation de douleur, que ce soit physique ou psychologique... »).

Les rdles de la prise en charge psychique étaient :

- apporter du soutien (E4: « Des personnes qui sont la pour le soutien, pour le
réconfort. », E9 : « Un cété aussi... je dirais méme aussi un coté ... un soutien aussi. », E12 :
« Donc, étre un soutien moral...  Eventuellement juste discuter, échanger avec la

personne. »),

- apporter de ’affection (E2 : « I/ y a de [’affection. », E2 . « La chérir aussi, et puis
heu ... donner, leur donner de [’affection. », ET . « Les gens ont besoin d’attention, qu’on soit
pres d’eux, qu’on les accompagne, affectivement et médicalement. », ET . « Je pense que... ils

ont besoin d’étre entourés... d’affection et de... »),

- entourer (E2 : « C’est d’entourer la personne. », E2 . « La personne on sait qu’elle
est bien entourée. », E7: «Je trouve qu’'on a besoin de ¢a en fin de vie. D’étre bien
entouré... », ET . « Pas s’acharner, mais les entourer.», ET . « Qu’ils puissent s’en aller

doucement, entourés d’un peu d’attention. »),

- réconforter, rassurer, apaiser (E4 : « Des personnes qui sont la pour le soutien,
pour le réconfort. », E4 : « Je pense que sur du long terme, avec beaucoup d’heures de travail
et de discussion, je pense qu’on doit pouvoir amener les personnes a étre apaisées et
rassurées. », E4 : «Voila. Comme quand on emmene un enfant en maternelle la premiere
Jjournée. C’est un peu ¢a limite. Il faut que la personne elle soit apaisée. », E5 . « Pour moi
c’est un accompagnement physique et moral, pour ... pour ... mettre la personne dans un ...
je ne sais pas comment dire ... dans un état ... d’apaisement. », E9 : « || faut écouter le
patient et vraiment le réconforter de facon qu’il oublie un peu la douleur. C’est important
quand méme. », E14: « Et moi je pense qu’il y a des femmes qui ont cette capacité, de
grandes professionnelles, de pouvoir représenter, a de tels moments, cette maman mythique,
cette fée, cette marraine... celle qui vient apaiser, aider, faire du bien... voila. Je pense que

¢a... je crois que c’est extrémement important. »),
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- cajoler (E7 : « C’était... je pense que c’est important ¢a. Vraiment, de prendre le

temps... de les cajoler un petit peu. »),

- étre présent (E2 : « Il y a toujours une présence dans le service. [Silence] Toujours,
toujours. », E2 : « Il y a une grosse présence. », E10 : « Les locaux, ... la présence... », E12 :
« Bah accompagner, pour moi c’est étre présent. C’est étre aux cotés de quelqu’un pour aller

vers une certaine destination, donc en [’occurrence, la, qui serait la mort. »),

- &re a I’écoute, écouter, parler (E4: « Certainement [’écouter.», E4: «Des
personnes qui sont la pour le cété humain, pour parler, pour écouter, pour expliquer. », E9 :
« Parce que a [’origine du mot palliatif, a mon avis c’est surtout des soins pour étre a
[’écoute de la patiente. », E9 : « Il faut écouter le patient et vraiment le réconforter de fagon
qu’il oublie un peu la douleur. C’est important quand méme. », E10: « Il y a [’écoute
également. », E12 : « Donc, étre un soutien moral... Eventuellement juste discuter, échanger
avec la personne. », « E14: Parler. Parler. Le bas langagier, c’est-a-dire entourer la
personne de parole, parler. Parce que parler c’est donner. », E15 . « Peut-étre de [’écoute

aussi. Si des personnes ont besoin de parler. »),

- apporter du bien-étre, de la sérénité (E1 : « Pour leur bien-étre aussi. », E4 : « Lui
amener des moments plus sereins. », E5: « Bah pour apporter le meilleur bien-étre a la
personne. », E5 : « C’est-a-dire on se dit : bah malheureusement il n’y a pas de possibilité de
guérison, et que la il faut faire ... Il faut rentrer dans la phase [Hésitation] ... pour justement
assurer ce bien-étre. », E8 : « Pour le bien-étre de la personne oui. Le bien-étre aussi bien

moral que physique. Pour moi ce serait ¢a. »),

- aider a accepter, a supporter (E4 : « Mais ce serait bien qu’il y ait au moins 50%
d’approche pour aider les gens a accepter la mort et le deuil. », E5 : « Je pense qu’en plus les
personnes sont peut-étre suivies d'un coté psychologique, peut-étre pour accepter, si on peut
accepter ce genre de choses, je n’en sais rien. », E7 : « C’est pour ¢a que je disais que ¢a
demande vraiment de ’accompagnement... de |’accompagnement pour que les gens acceptent
que... de se voir diminués, de se voir dépendants, de se voir... », E8 . « Les soins palliatifs
c’est ¢a ... et une aide justement pour... pour nous aider justement a supporter aussi bien
physiquement que moralement cette étape. », E15 : « Enfin qui ont besoin d’étre... aidés pour

accepter... l'inévitable quoi. »),
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- se préparer a la fin (E2: « Il y a une fin et il faut s’y préparer. », E11 . « Je pense
qu’il y a un réle important de préparation a la mort. », E11 : « Parce que c’est brutal de dire

préparation a la mort, mais c’est un peu ¢a quelque part. »),

- accorder de P’attention (E4 : « Le personnel doit faire attention est plus a [’écoute,
plus sympa, plus dynamique. », E7 : « Qu’ils puissent s’en aller doucement, entourés d’un
peu d attention. », ET . « Soulagée de la souffrance et avoir de [’attention. », E11 : « Tandis
que le soin palliatif, je vois vraiment une attention, de chaque instant, une douceur en fait,

assez incroyable. »),

- profiter du temps qui reste (E11: « Et justement, aprés, psychologiquement, de
faire en sorte de profiter du temps qui reste. », E11 : « Peut-étre que c’est ¢a aussi le soin
palliatif, d’étre dans le présent, enfin, pour une fois. », E12 . «Alors peut-étre que
[’accompagnement ¢a pourrait étre aussi ¢a, ne pas faire a la place de, parce que c’est
accompagner, mais étre le relais de, peut-étre appeler des gens pour leur dire : “‘il y a telle

’

personne qui veut vous voir’’, enfin oui peut-étre, peut-&tre que ¢a pourrait étre tout ca. »),

- apporter du recueillement, de la spiritualité, des rituels (E11 : « Avec un peu plus
de recueillement, de bienveillance. », E11: « On pourrait parler de spiritualité, quelque
chose d’un peu plus... d’'un peu plus apaisé. », E14 . « Mais... la question, parce qu’on
parlait de soins palliatifs, la question de la spiritualité et du rapport au sacré, s’il n’est pas
présent dans litinéraire des humains au moment ou ils partent, je ne sais pas a quel moment
il ne serait plus nécessaire en quelque sorte. », E14 : « Je pense que... a un tel moment de fin
de vie, il y a une aspiration chez beaucoup d’humains, dans le désarroi qui plus est, dans
[’angoisse, a étre accompagné par du sacré, qui rassure, et puis aussi par une sorte
d’élévation vers plus de spiritualité. », E14 . « Moi je pense, comme tous les grands
changements dans la vie des humains, tous les grands changements sont, quelque part...
cause d’angoisse, d’insécurité. Et les rituels, ont pour fonction, d’accompagner les

passages. »).

Certaines personnes évoquaient I’importance de ne pas mourir seul (E7 : « On essaye
d’adoucir la fin de leur vie et on est proche d’eux, pour pas qu’ils s’en aillent tout seul. »,
El4 : « Et je pense que... peut-étre méme a la limite si j’avais a résumer les soins palliatifs ¢a

serait de dire : faire en sorte qu’il y ait quelqu’'un. »).
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Quelques personnes exprimaient I’importance de considérer le patient comme un
étre singulier, avec humanité (E1: « Ce n’était pas on passe au suivant ou on ignore
complétement la famille. », E1 : « Qu’on soit considéré comme un malade, un patient, mais
encore comme une personne. », E2 : « Mais plus pres de la personne, c’est plus humain, c’est
plus proche de la personne. », E14 : « Ce que je veux dire par la, c’est que la personne qui
décede, ce n’est pas seulement 60 kg de viande. », E14 . « Mais évidemment, nous, nous...
nous les autres humains... et parmi lesquels les soignants en plus... bah évidemment,
continuons a poser un regard sur elle qui est un regard... qui est un regard de respect, parce

que ce n’est pas un morceau de viande. D accord. Ce morceau il a une histoire. Voila. »).

Quelques personnes ont exprimé qu’il pourrait y avoir des animaux dans les services
de soins palliatifs (E11 : « Tandis que le soin palliatif, je vois vraiment une attention, de
chaque instant, une douceur en fait, assez incroyable. Limite il pourrait y avoir des chatons
[Rire]. », E15: « Aprés je ne sais pas, il y a d’autres formes de thérapie maintenant, la
musicothérapie, [’art thérapie... je ne sais pas si la toutouthérapie existe [Rire] avec des

chiens ou des chats. Des choses comme ¢a quoi. Toutes sortes de divertissements, par le rire

ou... »).
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Figure 9 : La prise en charge de I'esprit
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La prise en charge globale

Certaines personnes insistaient sur I’aspect global de la prise en charge des soins
palliatifs (E3 : « L’accompagnement qu’il soit psychologique, physique, [’accompagnement
de la fin de vie dans sa généralité. », E9 : « Bah soins palliatifs, moi je dirais c’est des soins
du corps qui vont de la téte aux pieds. », E12 : « Ca devrait faire preuve de bienveillance, de
soins, mais de soins dans le sens care, dans le sens plus global que purement physique. »,
E12 : « On sort d’une approche purement médicale, du moins telle que moi je me représente
la médecine occidentale, ¢ est-a-dire trés centrée sur le corps et les maladies, et pas sur une

approche holistique, beaucoup plus globale de [’étre humain. »).

La notion d’accompagnement apparaissait chez des personnes interrogees (E3:
« C’est aussi pour accompagner les gens en fin de vie. », E3 . « Ah bah oui, c’est un
accompagnement, c¢’est pour accompagner. », E3 . « Soins d’accompagnement ... Pour moi
c’est [’accompagnement de la fin de vie. L’accompagnement de la fin de vie.
L’accompagnement qu’il soit psychologique, physique, [’accompagnement de la fin de vie

dans sa généralité. »).

Les soins palliatifs essayaient d’apporter les meilleurs soins, dans les meilleures
conditions (E1 : « Que ¢a se termine dans de bonnes conditions. », E2 : « Pour vraiment leur
donner les meilleurs soins possibles pour la fin. », E3 : « L’ ’accompagnement c’est aider, c’est
aider a ce que ca se passe le mieux possible. », E4 : « Parce qu’au moins on accompagne la
personne au mieux. », E5 : « Quand il n’y a plus de guérison possible on sait qu’il faut que la
personne soit le mieux possible pour ... on va dire ses derniers jours. », E8 : « Mais de faire
en sorte qu’on se porte le mieux possible avec la pathologie que [’on aura a ce moment-la. »,
E11 : « Essayer que cela se passe le mieux possible. »). Une personne dit méme que c’est : «

le confort en tout » (E2).

La prise en charge des proches

Les personnes interrogées accordaient également beaucoup d’importance a la prise
en charge des proches (E1: « lls accompagnaient aussi la famille. », E4 : « Bah j’espére
qu’en soins palliatifs il y a un suivi pour les personnes qui sont proches. », E6 : « Parce

que... c’est bien de faire son travail correctement... vis-a-vis du patient, mais il ne faut pas
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oublier les vivants. », E8 : « Enfin, oui peut-étre qu’il y a... peut-étre qu’il y a une aide

psychologique, certainement oui pour aider aussi les proches. »).

Le rble des soins palliatifs auprés des proches :
- préparer les proches a la perte (E4 : « Et les proches aussi. Aider les proches a
étre plus sereins dans un départ futur de la personne qu’ils aiment. », E11 . « ESt-ce qu’on

n’aide pas a préparer éventuellement les familles ? »),

- expliquer aux proches, les informer (E2 : « Et puis, bah, on informe la famille
aussi. », E5 : « Donner du temps et répondre aux questions de la famille, sans évidemment
que ¢a dure trop longtemps mais quand méme avoir un échange. », E6 : « Donc aprés, moi,
corps médical, vis-a-vis de mon patient et de cette famille, je les tiens informés. », E6:
« Entre guillemets, c’est comme Umberto Eco, le nom de la rose, je garde le pouvoir, je ne
t’apprends pas a lire, donc je garde le pouvoir. Donc quelquefois on est la-dedans. Donc
certes, méme si on n’est pas obligé de faire des conférences a toutes les familles, on n’est pas
tous des imbéciles. On ne demande pas a comprendre pourquoi on arrive a soigner ou
pourquoi ¢a a loupé et on est en fin de vie. C’est juste comprendre vers quoi on va, et

comment on peut accompagner la personne. »),

- leur donner des conseils (E6 : « Est-ce que egalement, je donne des conseils a
cette famille ou a cette personne, a cet entourage pour lui dire : bah écoutez, si vous venez ¢a
serait bien de... parler, ne pas parler, amener de la musique, rigoler, amener des... je ne sais
pas faire un petit golter autour, amener des livres, regarder la télé une demi-heure avec
méme s'il est complétement endormi, ¢a vaut le coup de prendre la main. », E8 : « Les aider
aussi... a peut-étre... peut-étre a les aider a se comporter justement avec la personne qui est
trés malade et peut-étre sur le point de mourir. », E11 : « Et peut-étre des proches que [’on
briefe un peu sur ce que I’on peut leur dire, et pas leur dire. Comment on doit se comporter

avec eux. »).

Certaines personnes disaient bien que les proches aussi sont en souffrance (E4 :
« Alors, les souffrances physiques pour la personne qui est malade et pour les personnes qui
sont proches, de voir le malade se dégrader, n’étre plus capable de parler, ne plus pouvoir

s ‘exprimer, ¢a doit étre super dur aussi pour les proches. », E5 . « C’est dur ... De voir partir
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ses proches a petit feu. », E10 : « Mais le spectacle que ca offre, a ceux qui vivent ¢a, les gens

qui ont du sentiment pour la personne, c’est assez difficile. »).

Il fallait également tenir compte de I’avis des proches dans la prise des
décisions (E3 : «Je pense qu’apres il y a un consentement de la famille pour tel ou tel
accompagnement. », E3 : « La famille elle peut étre prise en compte quand le malade n’est
plus en état de s’exprimer je pense, ou quand il n’est plus lucide. », E4 . « Enquéteur : A qui
on poserait la question justement ? Personne : Bah aux proches. Aux proches qui connaissent
la personne et qui peuvent dire : oui effectivement c’est ce qu’elle aurait voulu ou non c’est
une battante il faut la laisser aller jusqu’au bout car elle n’aurait pas aimé qu’on lui fasse
¢a. »). Méme si une personne exprimait que parfois les proches étaient en conflit (E3 : « Le
probleme de la famille c’est qu’apres il peut y avoir des désaccords et ¢a peut toujours

amener des situations un peu embétantes aussi. Il peut y avoir des dechirures familiales. »).

Les préparer a la perte Leur donner des
conseils

D Y

La prise en
charge des
Leur expliguer / les pl’OChES Tenir compte de

infarmer r leur avis

Figure 10 : La prise en charge des proches

Le role d’information et d’explication

Un des roles des soins palliatifs était celui de la communication (E6: « Et donc
comment, moi, corps medical, je transmets... je transfére... je communique, sur les soins

palliatifs que je donne. »).

Il paraissait important pour les personnes interrogées de :

- répondre aux questions (E1 : « Quand on a besoin de quelqu’un, qu’on a envie
d’avoir un conseil ou d’autres précisions, qu’on ait quelques réponses. Et pas attendre 3
jours pour avoir des réponses. », E5: « Donner du temps et répondre aux questions de la

famille, sans évidemment que c¢a dure trop longtemps mais quand méme avoir un échange. »),
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- donner des explications (E2 : « On nous explique. », E4 : « Des personnes qui sont
Ia pour le cété humain, pour parler, pour écouter, pour expliquer. »),

- informer méme si cela consiste a faire part de notre incertitude (E6 : « Qu’on
s’occupe de la personne dans la dignité méme si ¢a a srement un co(t, dans la dignité et que
de l'autre coté on informe. », E6 : « Soit on dit : « écoutez, on ne sait pas », ce que le corps
médical ne dit pas, ou pas souvent. »),

- donner des conseils, aux proches comme dit précédemment mais également au
patient (E1 : « Quand on a besoin de quelqu 'un, qu’on a envie d’avoir un conseil ou d’autres
précisions, qu’on ait quelques réponses. », E4 . « Oui des médecins aussi pour soulager les
souffrances physiques, le manque de sommeil, ... donner des conseils pour se reposer, pour

avoir des temps calmes. »).

Le role de recherche scientifique

Certains pensaient que 1’on effectuait des recherches scientifiques sur les patients en
soins palliatifs (E2 : « On va dire qu’on fait des recherches. Je pense aussi qu’on fait des
recherches. », E10 : « Je ne dirais pas qu’il y a de [’acharnement, mais il y a de [’étude, ¢ est
certain, a mon sens c’est un peu pour ¢a. L’étude de la fin de vie et comment on peut pallier a

ces souffrances et a cette absence d ‘étre. [Silence] »).

Pour une personne ces recherches étaient réalisées a I’insu des patients (E6 : « Une
autre crainte du soin palliatif, c’est les essais de médicaments, de thérapies. Bon a la limite
pourquoi pas, mais on pourrait étre au courant. »), et les patients étaient des cobayes (E6 :
« Donc pourquoi le faire durer si longtemps ? Si ce n’est, pourquoi n’aurait-il pas servi de
cobaye ? A la limite pourquoi pas. C’est-a-dire que dans ses tuyaux, on met des petites

pigdres de dosage X, Y, Z, pour voir ce que ¢a donne. »).

57



Prise en charge
globale

Prise en charge
biomedicale

Prise en charge des
proches

Information et
explication

Soins du corps

———— _es rOles

Soins de l'esprit
Recherches

scientifiques

Figure 11 : Les réles des soins palliatifs

3.3.6. La position des personnes vis-a-vis du sujet

Ce qui ressortait de facon évidente etait le manque de connaissance des personnes
sur les soins palliatifs, 14 personnes sur les 16 disaient ne pas connaitre les soins palliatifs et 4
disaient étre mal informées. Lorsqu’elles exprimaient ce qu’étaient pour elles les soins
palliatifs, 9 personnes faisaient part de leur doute et leur incertitude. Les 2 personnes les plus

jeunes interrogées avaient méme une meconnaissance compléte des soins palliatifs.

Beaucoup expliquaient qu’il fallait étre concerné pour connaitre les soins palliatifs
(E2 : « Il faut avoir le cas dans la famille pour savoir. », E3 : « Je pense que ca intéresse le
moment venu. », E4 : « Je crois que tant qu’on n’est pas passé par la on a du mal a se dire
qu’il peut y avoir de la sérénité. », E5 . « Je me dis ... d’attendre le jour ou on est confronté
pour apprendre. », E7 : « Parce que, quand on n’est pas concerné directement... C’est l’idée
que je m’en faisais. », E11 : « Je trouve que l’on a trés peu connaissance de ce... Alors peut-
étre que c’est parce que moi je n’y ai jamais été confrontée dans ma vie personnelle, ce qui
fait que du coup j’ai une méconnaissance complete de ce service-la. », E15: « Oui c’est

difficile de s’imaginer un milieu dans lequel on ne s est pas rendu. »).

Quelques personnes interrogées expliquaient que les médias ne jouaient pas leur réle
et devaient davantage informer la population (E3 : « Les médias ne jouent pas du tout leur
role, ils sont a bldmer dans tout le manque d’information de la population. », E11: « Je

pense que les médias devraient plus en parler. »).
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Certaines personnes préféraient ne pas savoir, ne voulaient pas plus d’information
sur le sujet (E2: « Non, non je n’ai pas du tout envie d’étre plus informée. », E3:
« Enquéteur : Et vous voudriez étre plus informé ? Personne : Franchement? Pas
spécifiquement ... », E4 . « Peut étre que je devrais inventer une grand-mére qui est en soins
palliatifs pour aller voir, mais j’ai pas envie d’y aller. », E4 : « On sait que ¢a existe mais on
n’a pas envie d’y mettre son nez car ¢ est un truc glauque. », E5 : « Je me protege, je ne sais
pas, je ne veux pas trop savoir. », E14 : « Ca ne me manque pas, un peu comme si je disais
moi je ne suis pas informé parce que je crois que je fais confiance a ceux qui prendront soin
de moi, et je pense qu’ils le feront bien. », E15 : « Je ne suis pas... je ne suis pas... tres... pas

trés intéressé par le sujet dans le sens ou je préfére ne pas y penser en fait. »).

Pour quelques personnes, leurs représentations étaient différentes aprés notre
entretien (E5 : « C’est pour ¢a que la maintenant vous m’avez créé le doute en disant, ...
peut-étre ... je ne sais pas. », E8 . « Bien, maintenant que j’ai discuté, peut-€tre que je vais
essayer d’avoir des informations. QOui, par curiosité... enfin par curiosité... pour savoir
effectivement comment ¢a se passe, effectivement. »). Certains envisageaient de s’informer
suite a ’entretien (E8 : « Parce qu’en fait je ne m’étais jamais posée la question, donc
maintenant c’est vrai . « mais, en fin de vie ou est-ce qu’on va ? » Oui j’ai envie de savoir
maintenant. Ce que c’est vraiment les soins palliatifs. » E12 . « Je vais aller regarder la

définition. [Rire] »).

C’était un sujet difficile a aborder (E7 : « Mais ce n’est pas un sujet facile, a parler
de ¢a. Parce que c’est assez... On ne sait pas trop ce qu’il y a sous ce terme quoi. [Silence] »,
E7 : « Et puis ¢a concerne un moment de la vie quand méme difficile. 1l y a tout ¢a. C’est

moins facile que de parler de choses gaies [Rire]. »).

Il faut &tre concerné
pour connaitre

Mangue de L'entretien modifie
connaissance les représentations

—_—

La position
vis-a-vis du
sujet

MNe préfére pas savoir

C'est un sujet
difficile a aborder

Figure 12 : La position des personnes interrogées vis-a-vis des soins palliatifs
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3.3.7. Les émotions suscitées

Pour une personne, les émotions suscitées a I’évocation des soins palliatifs différaient
suivant ’dge du patient concerné (E8 : « Bah déja, ¢ca dépendrait de mon dge. Si c’est
aujourd’hui, ¢a va vraiment m’embéter, je vais me dire : mince, voila. Bon, si j’ai 90 ans, ¢a

sera peut-étre davantage... Enfin je pense.... Je ne sais pas. »).

Négatives

Globalement on retrouvait des émotions négatives et une vision tres négative des
soins palliatifs (E6 : « C’est vrai aussi, que je reconnaitrais volontiers que le soin palliatif

aurait une notion négative pour moi. ») :

- glauque (E4 : « Je n’imagine pas ¢a sympa, j'imagine ¢a glauque. », E4 : « On sait

que ¢a existe mais on n’a pas envie d’y mettre son nez car ¢ ’est un truc glauque. »),

- sujet obscur (E11 : « Je ne sais pas, ¢ ’est un monde qui est assez obscur. »),

- tristesse (E3: « Méme si c’est un sujet compliqué parce que c’est triste. », E4 :
« Méme si c’est triste je pense que c’est un beau métier. », E11 : « De triste oui. De triste oui
mais pas malsain. », E15 : « Je ne sais pas, on associe ¢a un petit peu au milieu des larmes.

Soins palliatifs, bah au revoir quoi... [Rire] »),

- peur et crainte (E4 : « Et ne plus avoir peur de ce rien, de ce vide. », E5: « Ca me
fait peur ce palliatif. Ce mot. Le mot me fait trés, tres, tres peur moi. », E6 : « Oui ¢a c’est
une crainte, j’avoue. », E8 . « Bon... moi si on me dit... je vous dis ¢a me ferait peur. Mais

peut-étre la-bas je serais surprise, je ne sais pas. », E8 : « Ah bah oui, ¢a fait peur. »),

- angoisse (E5 : « Presque a I’angoisse. », E8 : « Oui, c¢’est pour ¢a que c’est un petit

peu angoissant aussi. »),

- mieux vaut ne pas y aller (E1: « Je préférerais malgré tout ne pas aller en soins

palliatifs. », E6 : « Donc ¢ ’est mieux de prendre une petite pilule avant. [Rire]. », E6 : « Bah,
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l’idéal c’est de ne pas avoir de soins palliatifs. », E10 : « Enquéteur : Vous ne préférez pas

quoi ? Personne : Bah qu’on exhorte des soins palliatifs sur moi. »),

- perte d’espoir (E1: « Ca enléve tout espoir. », E2 : « Quand on arrive dans ce
service-la c’est vraiment qu’il n’y a plus d’espoir. », E4 . « Quand il n’y a plus d’espoir. »,
E5 : « Parce que tant qu’il y a de [’espoir, pour moi, tant qu’il y a de l’espoir on ne va pas au
palliatif. », E8 : « Soins palliatifs... pour moi il n’y a pas d’espoir. », E14 . « Quand on va en

soins palliatifs ¢’est qu’il y a p\us vraiment espoir de guérison, de ce que j’en connais. »),

- renoncement, résignation (E11: « Fin de vie. Mort Décente. Renoncement, c’est
Une forme de renoncement, de l’acceptation. », E11 : « Je pense que se dire : « on baisse les
bras, on abandonne, on choisit une autre voie, qui est du coup la voie un peu de... de la

résignation, ... je pense que c’est ¢a qui dérange, un peu, socialement. »),

- sujet tabou (E11 : « Mais je trouve, oui, que c’est assez obscur, qu’il y a beaucoup
de non-dits, beaucoup de tabous autour de ¢a. », E11 : « J’ai ['impression qu’avant on était
entouré par la mort avec... les naissances qui se passaient beaucoup moins bien... enfin... et
que résultat c’était un peu plus dans les meeurs et que on rebondissait davantage. Tandis que
la, c’est tellement... inacceptable, que des structures comme ¢a... C’est pas simple. Il y a

moins de vue peut-étre de la mort, vraiment physique, comme on peut ['imaginer. »),

- sujet qui dérange (E11 : « Parce que ¢a dérange, globalement. », E11 : « Est-ce que
dans notre société hyper bien-pensante certaines personnes ne sont pas dérangées du fait que

[’on abandonne entre guillemets quelqu'un et qu’on aille pas jusqu’au bout, enfin... voila. »).

Positives

On retrouvait néanmoins des visions positives des soins palliatifs :

- une bonne chose, une image positive des soins palliatifs (E1: «J’ai une bonne
image des soins palliatifs. », E2 : « Pour moi c’est trés positif. », E3 : « Je pense que comme
tout, ¢a peut étre amélioré mais je n’ai pas une image négative, il faut bien que quelqu’un le
fasse. », E4: « Et, oui je pense que ¢a peut étre une bonne chose quand il n’y a pas de

recours, quand on a un enfant qui est malade et qu’on le voit souffrir et qu’on est impuissant,
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et que c’est long. », E14 . « Je pense que c’est... une bonne chose [Silence], que de prendre
soin des personnes... jusqu’a leur terme. »),

- service nécessaire (E11 : « Mais pour moi, non, je congois tout a fait que c’est un
service nécessaire et qui a lieu d’étre. »),

- devraient étre développés (E10 : « I/ faudrait les développer. Mon espoir c’est que
ce soit développé, que ce soit pris en considération. »),

- douceur (E11 : « Mais en méme temps il y a aussi quelque chose de trés doux en fait.
On peut aussi imaginer quelque chose de tres doux. », E11 : « Tandis que le soin palliatif, je
vois vraiment une attention, de chaque instant, une douceur en fait, assez incroyable. »),

- Pendroit idéal (E8 : « Donc c’est peut-étre... peut-étre méme si, méme si quand on
rentre... mais c’est peut-étre [’endroit idéal... peut-€tre. Je ne sais pas. Pour ce moment

difficile. Peut-étre. »).

Les images rattachées aux soins palliatifs

Les soins palliatifs évoquaient plusieurs images aux personnes interrogees :

- du franchissement d’un palier, d’un cap, d’un passage, d’un avant et d’un apres
(E4 : « C’est qu’on est passé de I’autre coté de la barriere et que ... Ouais ¢a craint. Moi je
vois une pancarte au-dessus de la barriére : « Super Danger » limite « Danger de Mort », tu
vas de [’autre coté et tu as peu de chance de revenir ... du coté de la prairie quoi. », E5:
« Bah déja, le mot palliatif c’est un palier, donc le palier entre ... spontanément j ai envie de
dire : la vie et la mort. », E11 : « Oui ¢ ’est une préparation, c’est un passage, ¢ est vraiment
¢a, c’est un passage. », E14 . « Et le passage je crois le plus... au plan existentiel le plus...
fort, le plus puissant, ¢’est manifestement [’entrée dans la mort. », E14 : « Un étre humain qui
est en fin de vie, c’est un étre humain qui... qui va franchir un passage essentiel sur le plan

existentiel, par conséquent, tout doit étre fait pour l’aider. »),

- comparaison avec la maternité, la naissance (E4 : « Je compare presque au metier
de sage-femme. C’est exactement pareil pour moi. », E14 : « \Vous remarquez que je parle que
de femmes. Enquéteur : Oui, c’est vrai. Personne : Mais je pense que ce n’est pas par hasard,
ce n’est pas par hasard. Parce que, celle qui met au monde, ce n’est pas un homme, celle qui
met au monde est aussi celle qui, d’une certaine maniere, peut accompagner pour franchir la
porte de la sortie. », E14 : « De la méme maniere que... a l’arrivée du premier passage qui

est la naissance, les contacts physiques sont tres essentiels, trés essentiels, pour le
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développement des stimulations, c’est essentiel, de la méme maniere, [’accompagnement de la
fin, je pense que ¢a... oui je pense qu’il y a besoin d’un contact physique. », E14 . «\Vous
VOyez comme c’est trés curieux parce que c’est exactement tout ce que fait une maman
lorsqu’elle veut calmer son petit enfant. Elle lui parle, elle lui raconte une histoire. Il était
une fois... Et la magie commence. La voix dit déja : hop, on part. Et elle le touche, elle parle,
elle regarde. Je crois que c’est ce que fait une maman qui apaise son petit enfant et le

sécurise. »).

3.3.8. Le cadre léqgal

3 personnes exprimaient méconnaitre la loi encadrant les soins palliatifs (E11 :
« Aprés j’en ai une connaissance vraiment limitée, et je pense comme beaucoup de personnes
en fait. De ce qui est possible, et pas possible et de ce qui s’est fait, on va dire, en

clandestinité, ou pas. »).

L’un des repéres présents chez 5 des personnes interrogées était qu’en France
I’euthanasie n’était pas autorisée (E4 : « On n’a pas le droit de mettre fin a la vie des gens.
Je crois. », E8 : «Je sais qu’en France, il n'y a pas d’euthanasie. Ca c’est certain. », E11 :
« Mais autrement, de ce que j’en sais moi, c’est que ce n’est pas possible en France, enfin...
que ce n’est pas en vigueur, que ¢a l’est dans d’autres pays européens, que résultat, moi ce
que j’en pense c’est que je suis pour, évidemment, je suis pour aider les gens a mourir si
vraiment la vie leur est insupportable. », E12 : « En tout cas [’euthanasie n’est pas encore
légalisée, tel que : je suis atteint d 'une maladie incurable et je demande a ce qu’on m’aide a
mourir, ¢a c’est interdit. Je le sais parce qu’il y en a qui le propose dans le cadre de la
présidentielle [Rire]. », E15: «Je crois savoir quand méme que [’euthanasie déja ce n’est

pas autorisé. »).

Une personne pensait que I’euthanasie était possible aprés une concertation
pluridisciplinaire (E10: « Mais quand méme je sais qu’en France c’est impossible,
normalement impossible, ou alors il faut un conseil, il faut des tas de démarches... Il y a eu
quelques... a mes souvenirs... quelques bribes de constructions de loi, et dedans il fallait le

conseil interdisciplinaire, médecin, psycho, et puis plusieurs médecins, un conseil quoi. »).

63



Quelques personnes évoquaient le droit de refuser I’obstination déraisonnable, sans
clairement pouvoir la définir (E8 : « En revanche, on peut... au niveau de [’acharnement
thérapeutique justement... ¢’est pas une obligation de s’acharner de fagon thérapeutique sur
un malade. Je pense que les médecins... je crois que la loi dit qu’il n’y a pas forcément
d’acharnement thérapeutique. Je pense. Je sais pas. », E12 . « Donc si j’ai bien compris, on
ne peut pas demander [’euthanasie, on peut juste étre Inscrit sur un registre national de
personnes qui refusent l’acharnement thérapeutique. », E15 : « On peut arréter les soins a
partir du moment ou... bah je sais pas... peut-étre a un stade d’inconscience irréversible qui

est cotiteux utilement... »).

Concernant la sédation, une personne évoquait la possibilité d’endormir les patients,
mais de facon transitoire et peu profonde (E4 : « On n’a pas le droit de [’endormir trés
profondément, comme la belle au bois dormant [Rire].» E4: «On n’a pas le droit
d’endormir profondément, c’est-a-dire méme mettre dans le coma... », E4 . « Mais, on a le

droit a petites doses je pense. Leur faire faire des petits dodos reguliers. »).

Certaines personnes évoquaient enfin la notion de la toute puissance médicale, les
soignants, et surtout les médecins faisaient in fine ce qu’ils voulaient, méme si cela consistait
parfois a enfreindre la loi (E4 : « On n’a pas le droit de mettre fin a la vie des gens. Je crois.
Mais ... apres ... pffjf on fait ce qu’on veut. On fait ce qu’on veut non, mais le personnel dit :
« on a le droit de mettre une dosette pour qu’il dorme » et si on en met deux, qui va dire qu’il
vy en a eu deux pour qu’il dorme plus longtemps. Non mais franchement. », E4 . « Ce n’est
méme pas une puissance c’est un pouvoir. », E10 . « Mais j’ai I’exemple d’un de mes amis
medecins, qui lui dans ces cas-la, comme il dit : « j'ai ma seringue ». [Silence] Il a déja été
attaqué... Il a été attaqué bien siir, questionné dirons-nous, par le conseil de [’ordre. »). La
loi ne serait ainsi pas toujours respectée (E11 : « Je pense que c’est quelque chose qui a pu
étre fait oui, je pense. De maniere peut-étre un peu dissimulée, mais toujours avec
bienveillance. [Silence] Je ne sais pas jusqu’a quel point. Je ne sais pas si ¢’est a l’échelle du
petit personnel ou vraiment du chef de clinique. Apres je sais aussi que ¢a S’est fait, hors
hopital, du point de vue des familles, ou il y a pu y avoir des histoires de maris qui ont aidé a

faire partir leur femme, ce genre de choses. »).
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3.3.9. Les définitions données par les personnes interrogées

Voici les définitions des soins palliatifs données par les personnes interrogees (E13 et

E16 ne connaissaient pas les soins palliatifs) :

- E1: « La surveillance en attendant la mort. »

- E2 : « Bah quand méme c’est un service de [’hopital qui est .... Bah vous étes ... On

est a votre écoute. Il y a toujours une présence dans le service. [Silence] Toujours, toujours. »

- E3: «[Rire] C’est compliqué ¢a! La définition des soins palliatifs ? ... Heu ...
Soins d’accompagnement ... Pour moi c’est [’accompagnement de la fin de vie.
L’accompagnement de la fin de vie. L’ accompagnement qu’il soit psychologique, physique,
[’accompagnement de la fin de vie dans sa généralite. 1l doit y avoir aussi des psychiatres et
des psychologues qui doivent rentrer dans la partie. Je pense que ¢a englobe tout ¢a. C’est

ma réeponse. »

- E4: «C’est ... heu ... un endroit, important, et heu ... [Silence] principal. Oui c’est
un des endroits ... Pas des plus importants, parce que forcément heureusement il y a les
services de soins avant ou on ressort on est debout. Mais c’est ... heu ... C’est un service
hyper, hyper, hyper important. Et ce n’est pas parce que c’est un endroit ou les personnes
sont gravement malades qu’il faut le négocier ... heu le négocier [Rire] le négliger cet
endroit. Je pense qu’a mes yeux c’est super, super important. Parce qu’au moins on
accompagne la personne au mieux. Et on accompagne la personne jusqu’a la fin et ce n’est
certainement pas le travail le plus facile. Ca doit quand méme étre un beau métier. Méme si
c’est triste je pense que c’est un beau métier. Je compare presque au métier de sage-femme.
C’est exactement pareil pour moi. C’est un métier ou heureusement il y a des gens qui le font
et c’est un beau métier quelque part. C’est courageux de faire ¢a. C’est un métier avec des
personnes qui ont certainement beaucoup de caractére et beaucoup de courage. Des gens qui
sont volontaires et qui sont entiers. On ne peut pas étre superficiel quand on fait ce métier-la.
Il faut s’investir a 200% et aimer les gens. Je pense que la premiére valeur des gens qui sont
dans ce service c’est aimer les gens, ¢ est étre humain. Quand on est humain on a toutes les

valeurs du monde. Je sais pas, voila. C’est un service hyper, hyper, hyper important, qu’on ne
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pourrait pas enlever. Ca veut dire que si on [’enléve bah les gens ils souffrent, ils ne sont pas

accompagnés. »

- E5: « Pour moi c’est un accompagnement physique et moral, pour ... le bien-étre
c’est pas le terme, pour ... mettre la personne dans un ... je ne sais pas comment dire ... dans

un état ... d’apaisement. »

- E6 : « Bah I’accompagnement... soins palliatifs, accompagnement... bah avant de

quitter la terre. Avant de mourir. Je crois que c’est ¢a. »

- E7 : « C’est pas bien ce que je vais dire... [Rire] Pour moi c¢’est ’antichambre de la
mort. L antichambre de la mort... [Silence] Quand on ne sait plus quoi faire pour les gens.
Bah on essaye d’adoucir la fin de leur vie. Enfin j'espere que c’est comme ¢a que c’est pergu.
On essaye d’adoucir la fin de leur vie et on est proche d’eux, pour pas qu’ils s’en aillent tout

seul. »

- E8: « Eh bien écoutez... déja... des chambres agréables. Déja. Et surtout... un
personnel médical... vraiment... oui c’est ¢a qui est important... compétent. Compétent. Et a

[’écoute. Mais trés compeétent. »

- E9: « S’occuper de la personne de la téte aux pieds. Et aussi, en passant par des
tdaches, au niveau de [’entretien, au niveau de la chambre, [’entretien aussi de la chambre ...

passant de la chambre a la salle de bains. Moi je dirais ca. »

- E10 : « Il faudrait les développer. Mon espoir c’est que ce soit développé, que ce soit
pris en considération. Justement, si ces personnes, doivent étre isolées, retirées de leur milieu
familial, pour un milieu disons... plus cocon, plus... plus humain. On retrouve quand méme

[’humain. »
- E11 : « On pourrait dire : une préparation a la fin de vie. Accompagnement dans la

fin de vie. Parce que c’est brutal de dire préparation a la mort, mais c’est un peu ¢a quelque

part. Enfin... Oui, j'ai pas mieux [Rire]. Je suis désolée [Dit en riant]. »
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- E12 : « Bah du coup... ce serait : les soins apportés a un patient en fin de vie. Oui.

Comme ¢a je ne me mouille pas trop sur la suite dans un service ou a domicile. [Rire] »

- E14: «Une définition des soins palliatifs... [Tres long silence]. Un
emmaillotement... un emmaillotement pour faire le voyage. C’est-a-dire que... un
emmaillotement c’est des paroles, c’est du toucher, c’est la musique de la voix, tout... tout a
[’heure je parlais des chants pour certains, des chants sacrés. Une sorte d’enveloppement,
d’enveloppement... Alors évidemment il y a des soins du corps. Mais ¢a, je dirais a la limite,
les soins du corps... j’ai presque envie de dire... bon... faisons confiance aux médecins de
gérer ca avec les patients. Parce qu’il y a aussi cette question-la, les patients qui disent non,
arrétez, arrétez les soins, etc. etc. Mais laissons aux médecins le soin de gérer cette
dimension-la avec les patients, bon. Mais, mais je pense que cette question est d’abord une
question existentielle et par conséquent pour moi, c¢’est mettre en place une sorte
d’enveloppement, j’ai dit emmaillotement [Rire], d’enveloppement pour que quand je pars,
jaie moins froid. Or, le toucher, les paroles, c’est ¢a qui réchauffe, ¢a fait partir moins froid.

Moi je vois ¢a un peu comme ¢a. »
- E15: « C’est la démarche qui vise a apaiser les souffrances physiques et morales

d’une personne dont [’état ne peut aller que dégénérescent. Voila, je dirais ¢a comme ¢a

[Rire]. Qui ne peut plus... mener une activité... une vie autonome. »
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3.3.10. Figure récapitulative

Para-médicaux
Universalité
I - Médicaux
Qui ?
. . Qui ?
Les personnes agées Autres

Sans communication

Disponibles
Caractéristiques
Souffrants R Les Formés
Caractéristiques p
4 professionnels
En perte d'autonomie : Qualités humaines
Etat physique dégradé Les patle“ts Courageux et
héroiques
Prise en charge
Cancers biomédicale
Maladies Quelles maladies ? .
neuro-évolutives Les soins du corps
Maladies infectieuses Les roles La prise en charge
de l'esprit
Maladie grave Les . La prise en charge
pathologles des proches
Maladie sans frict .
guérison possible Caractéristiques Information et
explication
Plus rien a faire
Recherches
scientifiques
Tot
Apres les récidives H
° Quand ? Les Soins
Tardivement dans la Pa"latlfs - .
maladie Il faut &tre concerné
Manque de pour connaitre
connaissance
En fin de vie La pOSitiOﬂ Ne préfére pas savoir
. Sujet difficile a
Incertaine border
Longue Durée
La
Courte temporalité
Tristesse, angoisse,
L'aprés peur
Les émotions Nécessité, douceur,
. . I'endroit idéal
Hédpital ou clinique
EHFAD
ou7?
Domicile La
connaissance Meéconnaissance
Le lieu de la loi
Visites plus souples e
Interdiction de
Personnels feuthanasie
disponibles et Caractéristiques
nombreux particulieres

Locaux agréables
Atmosphére calme

Lieu triste et isolé

Figure 13 : Synthése des représentations sociales associées aux mots "soins palliatifs"
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4. Discussion

Ce travail avait pour objectif I’étude des représentations sociales associées aux mots
« soins palliatifs » auprés du grand public. 1l a mis en évidence une grande diversité dans les

représentations.

4.1. A propos de la méthode

4.1.1. Choix d’une méthode qualitative

La recherche qualitative a pour but de mettre en évidence, d’analyser et d’expliciter
des phénomenes sociaux visibles ou cachés (23). Elle differe de la recherche quantitative sur
plusieurs points mais ces deux méthodes sont complémentaires.

Il paraissait donc plus intéressant de s’orienter vers ce type d’exploration pour étudier
les représentations sociales. Une étude qualitative était adaptée pour explorer ces données
subjectives. De plus, les études qualitatives étant moins répandues, peu d’études sur les

représentations des soins palliatifs en France ont été réalisées auparavant.

4.1.2. Choix de [’entretien semi-dirigé

Le choix de I’entretien semi-dirigé semblait plus pertinent que le focus group. Cela a
permis une assez grande liberté d’expression de la personne interrogée, sans qu’elle se sente
jugée par un groupe. De plus, évoquer sa représentation des soins palliatifs reléve du domaine

de I’intime, ce qui aurait pu étre difficile a aborder en groupe.

4.1.3. Les limites de [’étude

La conduite des entretiens a été réalisée par un seul chercheur, peu expérimenté. Ses
hypotheses préalables ont pu influencer la formulation des questions et I’analyse ; subjectivité
incontournable dans toute recherche qualitative. Le chercheur a essayé de faire abstraction de
ses propres représentations. Les entretiens et données du codage ont été relus par la directrice

de these, afin de trianguler I’interprétation.
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L’échantillon était composé de 16 personnes issues de la population générale. La
population était restreinte mais la stratégie de I’échantillonnage raisonné permettait une
diversité des personnes interrogées. L’inclusion a été arrétée une fois la suffisance des
données atteintes. Un entretien supplémentaire a néanmoins été réalisé auprés d’une personne
jeune, du fait d’un entretien mettant en évidence une méconnaissance compléte des soins

palliatifs dans cette population et donc des représentations difficilement exploitables.
Ce travail mériterait d’étre complété par d’autres chercheurs, dans d’autres lieux
géographiques afin de vérifier la réelle suffisance des données et I'intérét de la théorie

construite.

4.2. A propos des résultats

Ce travail a fait émerger plusieurs thémes autour de la représentation des soins
palliatifs : les patients et pathologies concernés, la temporalité, le lieu, les professionnels, le

réle, la position vis-a-vis du sujet, les émotions, et enfin la connaissance de loi.

4.2.1. A propos des patients et des pathologies concernées

Les personnes interrogées imaginaient des patients en mauvais etat général et
dépendants. Leur image du patient en soins palliatifs était souvent violente et dégradante.
Cela renvoyait probablement a la peur légitime vis-a-vis de sa propre mort ; la mort faisant
suite a une maladie grave, avec un corps souffrant, profondément marqué et abimé par la

maladie, faisait opposition a ’image de la « belle mort », dans son sommeil, sans souffrance.

Les pathologies citées étaient surtout le cancer et les maladies neuro-évolutives. Ces
résultats concordaient avec une étude qualitative réalisée en 2014, en Irlande du Nord, aupres
de 50 personnes (27). Pour les personnes interrogées, les soins palliatifs concernaient les

patients avec une maladie incurable et ayant un impact sur leur espérance de vie.
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4.2.2. A propos de la temporalité

La temporalité était pour la grande majorité des personnes, une temporalité trés courte.
Les soins palliatifs intervenaient a la toute fin de la vie, ils étaient les derniers soins avant la
mort.

Les soins palliatifs avaient donc davantage de lien avec ’acte de mourir que
I’accompagnement dans la maladie grave. Néanmoins, les personnes interrogées nuancaient
leur propos en disant que cette période pouvait étre plus ou moins longue.

Les soins palliatifs étaient décrits dans notre étude comme un passage. Il y avait un
avant et un apres. C’était un moment charniere dans le parcours de soin d’un patient, un
moment qui marque une rupture. Ce moment charniére peut faire référence a la notion du
Kairos, défini par les Grecs anciens, comme la temporalité qui se rapporte & un moment, une
écheéance et qui entraine une modification de I’itinéraire de vie. A I’inverse, ils évoquaient le
Chronos pour décrire 1’aspect linéaire du temps égrené par les horloges, dimension dont la
fuite est inéluctable, celle que I’homme ne maitrise pas. Le Kairos, nous renvoie donc au
moment favorable, au bon moment or, ce moment adéquat est individuel (31). 11 s’agit, pour
le soignant, de I’anticiper, et de se rendre disponible pour s’en saisir le moment venu. Les
personnes interrogées 1’évoquaient en expliquant que le personnel en soins palliatifs était plus

disponible, a I’écoute et plus nombreux que dans les autres services de I’hdpital.

4.2.3. A propos du lieu

Les personnes imaginaient plus facilement les soins palliatifs comme un service au
sein de I’hopital. Il était parfois difficile pour eux de projeter les soins palliatifs au domicile.
Cela était di a un besoin d’étre entouré¢, de ne pas étre seul, et a des soins qu’ils pensaient trop
lourds pour le domicile. Une étude quantitative de 2003 (28) montrait que le premier obstacle
au maintien a domicile des patients en soins palliatifs était 1’indisponibilité des membres de la
famille (41.1 %), puis le codt financier (34.1 %) et ensuite les difficultés pour trouver du

personnel médical ou paramédical (17.9 %).
Selon les données de I'Inserm, en 2008, 26 % des décés intervenaient au domicile,

74% en établissements, dont 58 % en structure hospitaliére. Dans les années 1950, ¢’était pres

de 75 % des déces qui intervenaient au domicile (32). En région parisienne, en 2008, c’était
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méme 90 % des déces qui intervenaient en secteur médicalisé. Le lieu du déces est donc
transféré d’un lieu familier (la maison) a un lieu professionnalisé (I’hopital, les EHPAD). A la
fois les progrés médicaux, 1’urbanisation, la mobilité et 1’éclatement des familles ont eu pour
conséquence un départ des malades, puis des mourants vers les structures de soins (33).

Par ailleurs, seul 20% des malades qui meurent a 1’hdpital bénéficient de soins
palliatifs, et il s’agit dans plus de 80% des cas de patients atteints de cancer. Parmi eux, 3%
ont été accueillis dans des unités de soins palliatifs (33).

En matiére de santé publique, les besoins en soins palliatifs sont donc majeurs.
L’Observatoire National de la Fin de Vie (ONFV) estime que 322 000 personnes chaque
année relévent de soins palliatifs (8). Mais une « inégalité et une insuffisance d’accés aux

soins palliatifs » sont constatées.

4.2.4. A propos des professionnels travaillant en soins palliatifs

Les professionnels étaient décrits comme courageux, voire méme comme héroiques,
car restant au contact des patients et de leurs souffrances. Ils étaient des professionnels

particulierement humains et disponibles, accordant du temps aux patients et a leur famille.

En revanche, le médecin était rarement cité comme un des professionnels clé des soins
palliatifs car n’étant pas au contact des patients ou de leurs proches. Le médecin était imaginé

comme un chef d’équipe distant.

Une étude qualitative de 2010 a etudié les difficultés rencontrées par les médecins
généralistes dans leur pratique des soins palliatifs (34). La premiére source de difficulté
rencontrée par les médecins était la relation entre le médecin et son patient. Cela regroupait
des facteurs de stress comme I’attachement au patient, 1’intrication entre vie personnelle et
professionnelle, la confrontation a la souffrance, le sentiment de perte, la pression des patients
et des proches et I’identification au patient. La deuxiéme source de difficulté était en lien avec
les conditions de travail telles que le manque d’expérience, la charge de travail, le manque de

formation, 1’isolement et ’absence de rémunération spécifique.
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4.2.5. A propos du role des soins palliatifs

Les rbles des soins palliatifs étaient multiples et divers. On retrouvait les réles
habituels d’un service de soin hospitalier, mais également une approche plus globale, centrée
sur le patient et ses proches, englobant la prise en charge somatique et biomédicale des
souffrances, mais également I’approche psychologique et d’accompagnement. Le champ
lexical utilisé était celui du bien-étre, du contact physique et du prendre soin.

Une des notions fréqguemment évoquées était celle du « toucher ». On constatait
I’importance du contact physique que le soignant a avec le patient : le toucher, lui prendre la
main. Une des personnes le décrivait comme le dernier sens qui persiste, le sens le plus
important.

Il convient donc au soignant de porter une attention particuliere a maintenir un contact
physique avec le patient. Cela peut étre au travers des soins de nursing, de la realisation de

soins du corps, ou lors de I’examen clinique.

4.2.6. A propos de la position vis-a-vis des soins palliatifs

Dans ce travail, les personnes interrogées estimaient peu connaitre les soins palliatifs.
Néanmoins, nous avions fait le choix d’exclure les personnes ayant accompagné un proche en
soins palliatifs dans I’année écoulée, ne voulant pas que les représentations soient trop

influencées par des affects personnels récents.

Beaucoup expliquaient qu’il fallait étre concerné pour connaitre ce sujet. Cela
concordait avec une étude quantitative réalisée en 2009 par I’institut Ipsos, qui retrouvait que
63% des personnes interrogées s’estimaient mal informées sur les soins palliatifs (21).

Dans notre étude, certains expliquaient que les médias ne jouaient pas leur rdle
d’information concernant les soins palliatifs. Une étude (35), réalisée en 2006, a observé les
stratégies communicationnelles mises en ceuvre par la presse pour parler des soins palliatifs,
afin de mieux connaitre les représentations qu’elle véhiculait. Cette étude a montré que
I’euthanasie bénéficiait d’une meilleure couverture médiatique, notamment a partir d’un
événement particulier (« I’affaire Humbert » par exemple). Or, on peut craindre qu’aborder le
débat sur I’euthanasie a partir d’un cas singulier peut engendrer des raccourcis et des
interprétations. Par ailleurs, cette étude montrait que 1’évocation des soins palliatifs était soit

absente, soit partielle et orientée. L’association fréquente dans les médias entre euthanasie et
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soins palliatifs pourrait donc étre réductrice concernant la pratique des soins palliatifs et le

questionnement éthique de 1’euthanasie.

Contrairement a ce qu’on aurait pu attendre, certaines personnes exprimaient ne pas
vouloir se renseigner sur le sujet, préférant ne pas connaitre et attendre le moment venu pour
en savoir davantage. Certains expliquaient ce choix par la croyance personnelle que I’absence
de confrontation pouvait empécher la survenue de maladies graves, voire méme de la fin de
vie.

Ces représentations posent la question de la pertinence et de la portée d’une campagne

d’information & destination de la population générale.

4.2.7. A propos des émotions

Certaines personnes avaient une vision trés négative des soins palliatifs, les associant a
la peur de la mort et a beaucoup d’angoisse. D’autres avaient une vision positive
d’accompagnement et de soutien, décrivant les soins palliatifs comme nécessaires et parfois

méme comme 1’endroit idéal.

Selon Louis-Vincent Thomas, la peur de la mort dans nos sociétés est la conséquence
de sa déritualisation. A la fin du XX*™ siécle, Louis-Vincent Thomas expliquait la
déritualisation de la mort par de multiples facteurs (36). Le principal était la suprématie de la
science et de la technique, qui alimentait ’espérance d’une mort repoussée au maximum. Les
révolutions médicales des XIX®™ et XX*™ si¢cles ont eu également pour effet d’engendrer
une modification des mentalités, allant dans le sens d’un abandon progressif des pratiques
symboliques, jugées dérisoires. Or cette symbolisation constituait ’ossature des rituels
funéraires. Venait ensuite la mutation du schéma urbain avec un « éclatement des lieux du
mourir (domicile, hopital, lieu de culte, funérarium, cimetiere) ». Ces changements ont induit
un troisieme élément de déritualisation : I’anonymat.

Louis-Vincent Thomas évoquait alors I’émergence du « déni de la mort ». Ainsi, dans
nos sociétes, la vision du corps mort, n’existe plus, elle est désormais cachée, aseptisée, on ne
parle pas de la mort. Néanmoins, les images banalisant les morts violentes, les meurtres, les
attentats, nous sont projetées, criment, sans laisser de place a une quelconque imagination
(37).
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De la méme facon, le rapport Sicard, élaboré par la mission présidentielle de réflexion
sur la fin de vie, remis en 2012, évoque « I’esquive de la mort ». « On a cru au pouvoir de la
médecine comme on a cru en Dieu. On a oublié de penser sa propre finitude, au sens de la
condition humaine : naitre et mourir. » (38). Dans notre société, la mort est occultée, et
masquée derriere I’artifice biomédical.

Le déni de la mortalité s’associe a I’émergence de la notion de « mort sociale ». La vie
semble valable lorsqu’elle est utile, quand la personne fait, agit, produit, voire est rentable.
C’est ce qui ressortait dans nos entretiens, quand les personnes interrogées expliquaient que
les soins palliatifs devaient intervenir quand la personne malade ne peut plus s’occuper d’elle-
méme, lorsqu’elle ne peut plus communiquer, lorsqu’elle devient dépendante. Dans cette
conception, la fin de vie apparait alors inutile, angoissante, dénuée de sens. Par extension,
qualifier la vie en fonction de son utilité pour la sociéte, participe a la stigmatisation des
personnes agées. Les EHPAD sont imaginés comme des mouroirs qui amplifient I’angoisse

de la mort.
Tout ceci participe a expliquer la peur de la mort que I’on a pu constater dans les
entretiens, et nous éclaire également sur ’angoisse générée a 1’évocation des soins palliatifs,

souvent associés directement a la notion de mort.

4.2.8. A propos de la connaissance de la loi

Concernant la loi, aucune des personnes interrogées ne connaissait précisement la loi
encadrant les soins palliatifs et la fin de vie. Certains connaissaient le refus de I’obstination
déraisonnable, mais ne savaient pas que celui-ci était inscrit dans la loi. Le seul repere
semblait étre 1’euthanasie, les personnes savaient plus volontiers que cela n’est pas autorisé en

France.

Une étude menée en 2006, a étudié la connaissance du personnel du Centre Hospitalier
Universitaire (CHU) de Limoges concernant la loi du 22 avril 2005, relative aux droits des
malades et a a fin de vie, dite « loi Leonetti ». Les résultats montraient que seulement 52.3%
des personnes ayant répondu déclaraient connaitre la loi. Les dispositifs de la personne de
confiance et des directives anticipées n’étaient que trés partiellement connus. Quant a la
décision collégiale, 62% ignorait de quoi il s’agissait. Cette étude mettait donc en évidence la

mauvaise connaissance des textes de loi relatifs aux droits des malades et a la fin de vie
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auprés des professionnels de santé. Il n’est donc pas surprenant que le grand public ne
connaisse également pas ces textes. Néanmoins, cette étude date d’il y a maintenant 11 ans, et
porte sur la premicre loi Leonetti. De nouvelles études, seraient nécessaires afin d’étudier
précisément la connaissance des professionnels de santé d’une part et du grand public d’autre

part, concernant les lois relatives aux soins palliatifs et a la fin de vie.

4.2.9. D’un point de vue général

Les personnes interrogées avaient des visions tres hétérogénes et riches des soins
palliatifs ; on ne retrouvait pas une vision commune. Neanmoins les soins palliatifs
évoquaient surtout la toute fin de vie, les derniers moments, des patients dépendants et en
mauvais état général, ainsi qu’une approche globale, centrée sur le patient et ses proches. Ces

représentations s’appuyaient essentiellement sur les expériences personnelles vécues.

Les représentations, dans notre étude, ne semblaient pas dépendre du niveau socio-
économique des personnes interrogées, ni de leur age, mais plutbt des expériences
personnelles. Les personnes plus jeunes, avec probablement moins d’expérience en lien avec
les soins palliatifs, en avaient une vision tres structurée et factuelle, tandis que les personnes
plus agées décrivaient avec moins de détails leur représentation des soins palliatifs mais
insistaient sur I’aspect spirituel de la fin de vie et I’accompagnement dans ce passage. Cela
peut éventuellement s’expliquer par I’importance accrue que ’homme donne a la réflexion
autour de sa propre mort lorsque le terme de sa vie approche.

Les deux plus jeunes personnes interrogées (19 ans chacun) avaient déja entendu le

terme « soins palliatifs » mais ne savaient ni le définir, ni en quoi ils consistaient.

Afin d’étudier le lien entre ces représentations et différents paramétres tels que 1’age,

le sexe ou le niveau socio-économique, une étude quantitative serait utile.

4.2.10. Comparaison avec les représentations des professionnels de santé

Il est intéressant de pouvoir comparer les représentations que nous avons mises en
évidence avec celles des professionnels de santé.
Une étude qualitative, par entretiens individuels, réalisée par le CREDOC (Centre de

Recherche pour I’Etude et 1’Observation Des Conditions de vie) en 2003, & la demande de
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IINPES (Institut National de Prévention et d’Education pour la Santé), a étudié les

représentations des professionnels de santé a 1’égard des soins palliatifs (20).

Etaient interrogés 24 professionnels de santé, dont 10 médecins (5 libéraux et 5
hospitaliers), 12 infirmiéres (5 libérales, 2 exercant en EHPAD, 5 hospitalieres), 1 aide-
soignante hospitaliere et 1 psychologue hospitaliére.

En majeure partie, les professionnels de santé disaient bien connaitre les soins
palliatifs, voire les pratiquer. Néanmoins, ils expliquaient peu utiliser ce terme, y préférant les
termes plus positifs de : traitement anti-douleur et d'accompagnement.

La définition des professionnels interrogés n'était pas toujours tres claire et plut6t vaste
mais les soins palliatifs étaient rattachés a 1’idée de mort a court ou a long terme, aux derniers
moments de vie, a I’accompagnement, au soulagement des souffrances physiques et morales.
C’était un encadrement médical décrit comme non agressif, sans acharnement thérapeutique.
Mais les soins palliatifs, n’étaient pas uniquement des soins infirmiers ou un traitement de la
douleur mais aussi une assistance, un échange, une relation avec le patient. La relation
humaine avait un caractere tres important.

Le moment d’intervention des soins palliatifs était : lorsqu’on ne peut plus guérir,
quand il y a une perte d’autonomie, quand la personne est dominée par la souffrance.

Quant aux lieux ou se déroulaient les soins palliatifs, les professionnels de santé
évoquaient spontanément les services hospitaliers, les centres spécialisés en maladies graves,
les services d’hospitalisation a domicile. Certains évoquaient les services de soins palliatifs et
les equipes mobiles de soins palliatifs. Pour les médecins libéraux, les soins palliatifs
pouvaient également s’inclure dans les soins a domicile. Quelque soit le lieu, il était décrit
comme un lieu particulier : calme, reposant, et ou les professionnels ont le temps d’écouter les
patients.

Les pathologies concernées étaient les maladies graves, les maladies longues et
progressives, les cancers et les maladies deégénératives, voire méme « n’importe quelle
maladie ».

Les professionnels impliqués dans les soins palliatifs étaient : les médecins, les
infirmiers, les psychologues, les psychiatres, voire un religieux. Ces professionnels étaient
décrits comme plus axés sur ’aspect humain que sur I’aspect médical.

L'objectif des soins palliatifs était pour ces professionnels de santé interrogés,
« d’apporter aux personnes atteintes d'une maladie grave, les moyens de vivre le mieux

possible leur maladie et leurs derniers moments de vie ». Pour ce faire, les professionnels de
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santé avaient pour réle de « soulager leur douleur physique (traitement anti-douleur) et morale
(écoute, présence) afin qu'ils puissent finir leur vie heureux et mourir dignement, c'est-a-dire
sans étre trop " dégradés " physiquement, sans trop souffrir, et étre toujours considérés
comme " quelqu'un . ».

Afin d’atteindre ces objectifs, le discours des professionnels de santé se traduisait
souvent par des « non-dits ». lls n'‘évoquaient donc pas la maladie au patient et avaient
tendance a adopter une attitude positive a leur égard. lls leur parlaient plutoét des choses
quotidiennes pour embellir ce moment et faire oublier la maladie. Les termes renvoyant a la

mort et a la maladie étaient décrits comme tabous.

Nous pouvons donc remarquer une certaine similitude avec les représentations que
nous avons mises en évidence.

Les représentations du grand public s'inscrivaient la plupart du temps dans une
conception idéale des soins palliatifs, s'appuyant sur leur expérience personnelle. Les
professionnels de santé adoptaient plutdét une conception pratique et technique qui reposait
essentiellement sur leur expérience professionnelle.

Les représentations étaient plus riches, hétérogenes et moins bien structurees chez le
grand public que chez les professionnels de santé pour qui les représentations étaient plus
homogeénes.

Concernant les pathologies concernées, le lieu ou ils se déroulent, les professionnels
impliqués et leurs rdles, on constatait une certaine similitude entre les représentations du
grand public et celle des professionnels de santé. Toutefois, les professionnels de santé
imaginaient plus volontiers les médecins comme incontournables dans la prise en charge
palliative.

Néanmoins, les représentations des professionnels et du grand public différaient sur le
discours a adopter a 1’égard des soins palliatifs. Les professionnels de santé évoquaient
I’importance de positiver, d'atténuer toutes les angoisses (avec beaucoup de « non dits », sans
prononcer les termes liés a la mort et a la maladie), d'embellir ces derniers moments. Tandis
que le grand public, souhaitait une information claire, aussi bien pour les patients que pour
leurs proches et accordait une importance toute particuliere au rdéle d’information et
d’explication.

De méme, les émotions constatées étaient plus négatives pour certaines personnes du
grand public, les soins palliatifs étant associés parfois aux notions de peur, d’angoisse et de

perte de tout espoir.
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Les professionnels de santé disaient bien connaitre les soins palliatifs alors que les
personnes issues du grand public expliquaient méconnaitre le sujet, car n’étant pas
concernées. Certains expliquant qu’ils souhaitaient davantage d’informations, et d’autres au

contraire ne pas vouloir en savoir davantage.
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5. Conclusion

Cette étude qualitative a mis en évidence des visions tres hétérogenes des soins
palliatifs. Les soins palliatifs restaient méconnus pour une majeure partie du grand public,
excepté pour les personnes ayant eu une expérience en lien avec ceux-ci. Il y a encore
beaucoup de travail pour diffuser plus largement la démarche palliative. 1l conviendrait de
rassurer les patients et leurs proches concernant la finalité et les objectifs des soins palliatifs.
Mais comment faire pour diffuser une information au plus grand nombre sans atteindre a la

liberté de ceux qui ne veulent pas savoir ?

Les médecins sont peu cités dans les représentations sociales, or ils sont un des acteurs
essentiels des soins palliatifs. Comment faire pour modifier ces représentations et replacer le
médecin au centre de la prise en charge ? Le developpement des soins palliatifs dans la
formation initiale des médecins est peut-&tre un premier pas vers un réle plus affirmeé du

médecin au sein de la prise en charge palliative.

Il serait intéressant maintenant de reéaliser une étude quantitative afin de mieux
explorer d’une part les facteurs semblant déterminants dans les représentations sociales
associées aux soins palliatifs, a savoir, I’age et I’existence ou non d’une expérience
personnelle en lien avec les soins palliatifs, et d’autre part la corrélation entre 1’age, le niveau

socio-économique et les représentations sociales des soins palliatifs.
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7. Annexes

ANNEXE 1. Glossaire

Analyse thématique (synonyme : thématisation) : méthode d'analyse de contenu qui consiste

a repérer les unités sémantiques fondamentales en les regroupant a l'intérieur de catégories
dans des themes. Pour réaliser cette tache, on procede en deux étapes : le repérage des idées
significatives et leur catégorisation.

Codage (synonyme : codification) : opération intellectuelle qui consiste a transformer des
données brutes (faits observés, paroles recueillies) en une premiere formulation signifiante

(code), dont le sens reste cependant banal et proche du sens commun.

Codage ouvert : codage inductif, effectué lorsque la grille d’analyse n’est pas définie au

départ. C’est a partir du verbatim que la grille est ¢laborée. Le codage ouvert repére, a I’aide
de la trame d’entretien, les sous-ensembles dans le texte correspondant a des aspects

spécifiques de themes généraux (code).

Entretien individuel : méthode d’enquéte qualitative reposant sur une situation individuelle

de face a face entre un interviewer et un interviewé.

Entretien semi-dirigé : entretien en face a face comportant des questions ouvertes.

L’interviewer utilise un guide d’entretien dont les thémes ne sont pas nécessairement abordés
dans I’ordre. Son rdle consiste a effectuer les bonnes relances aux moments opportuns afin de
balayer tout le guide d’entretien, sans pour autant influencer I’interview¢é dans ses réponses ou

lui couper la parole.

Etude qualitative : travail de construction signifiante, progressant par approximations

successives. L’analyse qualitative ne correspond ni a I’application d’une technique ni a la
simple recherche de récurrences, mais plutét a un cheminement progressif de guestion en

question.
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Retranscription (synonyme : transcription) : premiére étape de I’analyse des données

qualitatives, consistant a représenter sous forme écrite des données orales ou visuelles, et

permettant de s’approprier progressivement les propos de I’interviewé.

Suffisance (des données) : terme théorique du développement d’une catégorie conceptuelle a

partir duquel aucune nouvelle donnée n’émerge plus au cours de 1’analyse.

Théorisation ancrée : méthode de recherche inductive visant la construction d’une théorie a

partir des données empiriques recueillies. Elle comporte un échantillonnage raisonné et

I’analyse est fondée sur la méthode de la comparaison constante entre les données d’analyse.

Trame d’entretien (Synonyme : grille, guide) : série de questions ou de consignes servant de

fil conducteur et stimulant 1’échange dans les entretiens individuels ou collectifs. Les
questions sont habituellement courtes et claires, allant du domaine le plus général au plus
spéecifique, et elles sont évolutives. Le degré de formalisation du guide dépend de 1’objet de

I’étude et du type d’analyse projeté.

Verbatim : compte rendu intégral, mot a mot, d’un entretien.
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ANNEXE 2. Trame d’entretien

1. Si je vous dis les mots « soins palliatifs », & quoi pensez-vous ? Dites-moi tous les

mots/idées qui vous passent par la téte.

- Qu’est-Ce que ces mots évoquent pour vous ?

- Quels mots y sont associés ?

2. Comment cela se passe selon vous ?

- Qui est concerné par les soins palliatifs selon vous ? Qui y a droit ?
- Qui se charge des soins palliatifs selon vous ? (professionnels ? lesquels ? bénévoles ?)
- Ou se déroulent-t-ils ? Ou fait-on des soins palliatifs d’aprés vous ?

- A quel moment interviennent les soins palliatifs ?

3. Qu’attendriez-vous des soins palliatifs ?

4. Finalement, quelle serait votre définition des soins palliatifs ?

5. Quelles informations supplémentaires souhaiteriez-vous sur ce theme ?

- Comment souhaiteriez-vous que I’on vous informe ? Par qui ?
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ANNEXE 3. Questionnaire de fin d’entretien

Entretien n°

Vous étes: UnHomme /  Unefemme

Age :

Profession :

Avez-vous une maladie chronique qui vous amene a consulter régulierement un médecin ? Si

OUT TAQUETTE ... b e bbbt

Vous considérez-vous comme une personne croyante ?

87



ANNEXE 4. Tableau des caractéristiques de la population étudiée

Tableau 1 - Caractéristiques de la population

Existence d’une

Identification Age _ _
Sexe Profession maladie Croyances
des personnes (ans) )
chronique
El H 32 Commercial Oui (Epilepsie) Non
E2 F 68 Comptable Non Oui
E3 H 63 Plombier Non Non
E4 F 47 Sans emploi Non Oui
Retraitée (Directeur _ ] _
E5 F 67 ) ) Oui (Osteoporose) Oui
Financier)
E6 F 56 Assistante de direction Non Non
E7 F 73 Retraitée (Ouvriére) Oui (Arthrose) Oui
o N Oui (Cancer des
E8 F 62 Gestion immobiliere o Non
voies biliaires)
E9 H 44 Sans emploi Non Oui
Enseignant Lycée Oui (Cardiopathie _
E10 H 85 ) o Oui
Professionnel ischémique)
Employée de bureau
Ell F 27 Non Non
dans I’édition
Conseiller d’éducation
E12 H 40 . ) Non Non
populaire et de jeunesse
Etudiant en BTS _
E13 H 19 Non Oui
commerce
Retraité (Educateur
specialisé puis
El4 H 78 Non Non
psychologue formateur
consultant)
Hote d’accueil dans un
E15 H 35 o Non Non
monument touristique
Etudiante, Lycéenne,
El6 F 19 Non Non

terminale L
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