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Spiritualité : Comment détecter un trouble de la quatriéeme dimension ?

Résumé

But
Le but de cette étude est de découvrir si l'infirmiére investigue la dimension spirituelle chez

un bénéficiaire de soins en fin de vie et si elle recherche des indicateurs précis pour détecter

un déséquilibre dans cette dimension.

Méthodologie
Il s'agit d'une recherche empirique que nous avons menée auprés de six infirmieres

travaillant dans deux centres de soins palliatifs spécialisés de Suisse Romande. Nous avons
choisi une approche qualitative, par le biais d’entretiens semi-directifs, en vue de notre sujet

vaste et subjectif.

Résultats

Les différents résultats suggérent qu'il existe un consensus sur limportance de la sphere
spirituelle pour les infirmieres travaillant soins palliatifs que nous avons rencontrées. Toutes
accordent de limportance a la pratique du soin spirituel. Pour recenser les différents
indicateurs d’un trouble de la dimension spirituelle, nous avons décidé de les classer selon
les différentes composantes de la spiritualité : Sens, valeurs, transcendance, identité. Nous
avons rajouté deux catégories : indicateurs comportementaux et une catégorie « autre »
pour ceux qui ne trouvent pas leur place dans les groupes susmentionnés. L'étude a pu
mettre en évidence que si aucun indicateur n'est cité a l'unanimité, certains émergent
néanmoins de facon significative. Il s'agit de la colére, le repli sur soi, le renoncement a
I'ouverture et au développement de soi, la perte de sens et les conflits entre valeurs,

croyances et traitements.

Conclusion

Suite a cette recherche, nous avons pu confirmer, qu’accompagner la personne soignée dans
sa spiritualité, est un véritable enjeu. Cette dimension, quatrieme pilier du paradigme
holistique peut étre considérée comme traversant toutes les autres. Les divergences
concernant I'’émergence des indices d’un trouble de la dimension spirituelle sont le résultat
d’'un manque de consensus sur la définition de la spiritualité, de la subjectivité du concept,
de la capacité d'introspection et de réflexivité de la soignante ainsi qu’'un manque d’outils

dans les établissements.

Mots-clés : Spiritualité — Soins palliatifs — Infirmiere — Indicateurs — Déséquilibre.
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1.1 Présentation du sujet et motivations

Pour chacune de nous, devenir infirmiére! n'est pas un choix anodin. Il est certainement lié a
notre histoire personnelle et familiale. Ce sont les mémes raisons qui ont dicté notre choix
d'écrire ce travail de bachelor sur le domaine des soins palliatifs. Notre désir de développer
les soins relationnels et de considérer I'unicité de chaque étre humain nous a poussé a
choisir ce contexte en particulier.

Tout au long de notre formation, nous avons appris a considérer la mort comme étant une
étape de la vie. Lors de nos expériences sur le terrain, il nous est arrivé d’étre heurtées par
la technicité de certains services qui ressemblent parfois a de I'acharnement thérapeutique.
De plus, nous avons toutes les deux été confrontées a des accompagnements de fin de vie
qui nous ont semblé inadaptés. La personne étant considérée comme un « objet de soins »
et non en tant qu'individu singulier. Ces différentes expériences nous ont permis de
comprendre que l'infirmiére tient une place centrale dans I'accompagnement de fin de vie.
Par ailleurs, nous sommes toutes les deux préoccupées par la complexité du concept de
spiritualité dans la discipline infirmiere et cependant convaincues de son importance dans la
perspective d’'une prise en soins globale. Néanmoins, parce qu’elle est difficile a aborder, elle
nous parait souvent délaissée ou oubliée dans la pratique.

En tant que futures professionnelles, approfondir nos connaissances sur la dimension
spirituelle nous permettra d'adapter notre pratique a la singularité des situations que nous

serons amenées a rencontrer, quel que soit le contexte.

1.2 Intérét pour la profession

L'Organisation Mondiale de la Santé (OMS, 1946) décrit la santé comme : « un état de
complet bien-étre physique, mental et social, et ne consiste pas seulement en une absence
de maladie ou d'infirmité. » Qu’en est-il du spirituel ?
En effet, la médecine, dont les conceptions sont laiques, na accordé, au cours de son
histoire, que peu d'importance au religieux et aux besoins spirituels. En se basant, dés les
premiéres dissections officielles du XVe siécle, sur I'observation des corps morts, cette

pratique a fondé son savoir sur la séparation du corps et de I'esprit. (Foley, 2006, p. 109).

Selon Paul Rousseau (2003),

! Tout au long du travail, ce qui s’écrit au féminin, s’entend également au masculin.
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Une telle indifférence a la dimension spirituelle peut étre argumentée comme découlant
de Descartes, qui proposa la séparation entre le corps et |'esprit, ce qui permit a la
science de s'échapper de la domination du clergé en cédant le royaume spirituel
immatériel a I'église et le monde matériel a la science (p. 181).
Puis, cette vision séparatiste des dimensions de I'étre humain a été remise en question dans
les premiéres théories de soins infirmiers. En effet, en 1860, Florence Nightingale définissait
la spiritualité comme le sens d'une présence plus grande que I'hnumain et soutient que celle-
ci est une ressource essentielle. (Pepin, 2001, p. 37).
En 1969, Virginia Henderson considére le besoin dagir selon ses croyances spirituelles
comme fondamental puisque cela contribue au maintien de la globalité de la personne. (bid.
p. 38).

Depuis les années 1970, toutes les théoriciennes de soins infirmiers incluent la spiritualité
comme une dimension indispensable chez I'Homme et des 1990, les écrits traitant de
spiritualité se sont multipliés. Malgré les efforts de la médecine moderne pour prendre en
charge la personne dans sa globalité, il semble que I'aspect spirituel est encore peu présent
dans le quotidien des soignants. La nécessité de prendre en compte et d’accompagner les
besoins spirituels des patients parait novatrice. Nous souhaitons que ce travail soit un outil
permettant a chacun de considérer la dimension spirituelle dans sa pratique. Notre désir est
d’éveiller I'intérét des lecteurs a la dimension spirituelle des personnes en fin de vie, ou du
moins de susciter de nouveaux questionnements ou réflexions qui pourraient, dans l'idéal,

faire avancer la recherche en sciences infirmieres.

1.3 Description de la problématique

Le terme de spiritualité provient du latin « spiritus » qui signifie « souffle » ou
« respiration ». D'aprés Kozier, Erb, Berman et Snyder (2005), la spiritualité est souvent vue
comme ce qui donne a la personne du sens a sa vie ou son essence. Quant a Thieffry, I'un
des auteurs du manuel de soins palliatifs dirigé par Jacquemin en 2001, il envisage la
dimension spirituelle comme :
Le besoin d'étre reconnu comme une personne, celui de relire sa vie, la quéte d’'un sens,
le besoin de se libérer de la culpabilité, de se réconcilier, de s’ouvrir a la transcendance et
de percevoir un « au-dela » aux limites de sa propre vie. (p. 546)
Le caractere subjectif et singulier de la spiritualité laisse apparaitre que celle-ci a autant de

représentations possibles qu'il y a d’étres humains. Pourtant, il faut choisir une définition de
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la spiritualité, ce qui est difficile puisque nous en recensons plusieurs dizaines dans la
littérature. Aprés en avoir plusieurs lectures, nous décidons de sélectionner celle de C.
Rougeron. Elle parait compléte et globale en comparaison a d‘autres qui semblent plus
réductrices.
Au-dela du langage, du rituel, de la religion, le spirituel est cet espace en soi secret ou
chacun construit le sens de sa vie, en s’interrogeant sur sa présence au monde et une
transcendance possible. Le spirituel est notre identité originelle comprenant : - une
dimension immanente a la personne elle-méme, elle permet la relation a l'autre en
sentiments et émotions ; - une dimension transcendantale enracinée dans I'homme, elle
le relie au sacré qui I'habite. Polysémique et source de nombreux malentendus, ce mot
génére une géne dans la société. Trop souvent associé au religieux il peine a trouver
l'indépendance qui permet de l'associer autant au corps, qua la parole ou bien a la
vie. (C. Rougeron, 2001 cité par B. Honoré, 2011, p. 22).

Cette définition reflete bien ce que nous semble étre la spiritualité. En effet, il existe une
spiritualité dite laique et une spiritualité religieuse. La spiritualité laique concerne tous les
étres humains puisqu’elle questionne le sens de l'existence. A celle-ci peut sajouter la
spiritualité religieuse. Selon B. Honoré (2011), une des différences fondamentales est que la
seconde s'inscrit dans une pratique de croyances communautaires. Au travers de celle-ci, la
personne adopte une vision du monde et des valeurs communes a un groupe. La spiritualité
laique est une démarche personnelle dans laquelle Dieu n’est pas forcément impliqué. Jean
Watson (1985), dans sa théorie de soins, explique que pour elle aussi la spiritualité va au-
dela de la religion. Elle reconnait, en chaque personne, l'existence de forces existentielles
phénoménologiques et spirituelles.

Les concepts de spiritualité laique et religieuse sont donc différents mais complémentaires.
Ainsi, Jenny Buckley dit que « la spiritualité est plus une sorte de voyage alors que la religion
est un moyen de transport. » (p.106). Partant de 13, la religion peut étre vue comme un

moyen de donner du sens a son existence.

La difficulté de clarifier la notion de spiritualité nous fait rejoindre Claudette Foucault (2004)
qui souligne que la spiritualité est un phénomene complexe, multidimensionnel et abstrait.
Elle fait appel aux convictions de la personne, a ses valeurs et ses croyances. La spiritualité

appartient au domaine de l'intime dans ce qu’elle représente et est singuliere pour chacun.

Tous ces éléments nous aident a préciser le concept de spiritualité. Nous relevons également

plusieurs composantes qui caractérisent la dimension spirituelle. C'est I'équilibre entre ces
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composantes qui définit le bien-étre spirituel. Elles ont été mises en évidence par le groupe
de travail du Centre de Traitement et de Réadaptation (CTR, 2004) qui les décrit ainsi :

Sens : ce qui oriente, la nécessité pour toute personne d’avoir une raison de vivre dans
son existence.

Valeurs : ce qui caractérise le bien et le vrai chez la personne, ensemble de choses et
d'étres qui ont du poids dans la vie d’une personne.

Transcendance : rapport a l'ultime, élément(s) qui dépasse(nt) la personne, et par
rapport au(x)quel(s) la personne nomme sa dépendance existentielle ;

Identité : cohérence singuliere de la personne, résultat d'une combinatoire des trois
autres éléments qui produit l'unicité du sujet qu’est la personne, tant au niveau de ses

réflexions, de ses émotions, et de ses relations. (p. 7).

Ces composantes se retrouvent dans la théorie de soins de Watson (1979), qui va plus loin
dans la reconnaissance de la dimension spirituelle de I'étre. Pour cette auteure, toujours
dans cet esprit d'humain unitaire, qu’elle nomme « corps-ame-esprit », « I'ame s'avere étre
I'essence méme de la personne, ce qui lui permet de transcender l'ici-maintenant vers une
prise de conscience plus profonde sur le sens de la vie » (Pepin, 2001, p. 40)

Pour Highfield et Cason (1983), les indices du bien-étre spirituel sont a peine différents :
trouver un sens et un but a sa vie, aimer, étre aimer, conserver |'espoir et de la créativité
(Foucault, 2004, p. 102).

Suite a nos lectures, nous pouvons émettre le postulat que chaque individu posséde une
dimension spirituelle. Cela sous-entend que chacun peut ressentir des besoins liés a cette
derniére.
Rivier, Barrelet et Beck dans la brochure sur I'accompagnement spirituel des Ho6pitaux
Universitaires de Geneve (HUG, 2008) décrivent les besoins spirituels comme
[...] le désir, voire la nécessité de trouver un sens a I'expérience de vie présente. [...] Ils
sont donc des besoins généraux de l'individu qui se rapportent a son envie de connaitre,
en particulier de se connaitre, de s'expliquer lui-méme, et de trouver sens et si possible
cohérence a sa propre personne, a son histoire, que ce soit dans une perspective
religieuse ou non. (p. 4).
Différents auteurs tels qu’Abraham Maslow, Virginia Henderson et Jean Watson décrivent les

besoins fondamentaux de I'étre humain dans leurs écrits.
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Maslow? (1970), dans sa pyramide des besoins et du développement de la personne, place
tout en haut le besoin de se réaliser et de s'accomplir qu’il décrit ainsi : « Besoin d’accroitre
son potentiel, ses connaissances, développer ses valeurs, « faire du neuf », créer de la
beauté, avoir une vie intérieure, une vie spirituelle » (Maslow, 1968, cité par Cadart, 2004, p.
343). La réalisation de ce besoin serait le gage d’une meilleure santé.

Virginia Henderson (1969), dans sa théorie des quatorze besoins fondamentaux décrit le
onzieme ainsi : « agir selon ses croyances et ses valeurs. Nécessité de conformer sa vie et
ses pratiques a ses convictions spirituelles. » (Jacquemin, 2001, p. 121).

Watson en 1985, place le besoin d’actualisation de soi au niveau supérieur des besoins
fondamentaux de I'étre humain (Foucault, 2004, p. 199).

Considérer la spiritualité comme un besoin rappelle au soignant que la non prise en compte
de celui-ci est susceptible de provoquer une souffrance. Selon Vimort (1990), « c’est mettre
les besoins spirituels/religieux au rang des nécessités et donc les considérer comme
fondamentaux au méme titre que les besoins physiologiques. » (Vimort, 1990, cité par
Kolher, 1999, p.21).

Cette souffrance spirituelle va s'inscrire dans le concept de souffrance globale décrit par
Cicely Saunders (1967) dans l'ouvrage de Foucault (2004) ou se mélent plusieurs
composantes étroitement imbriquées telles que la dimension physique, psychologique,
sociale et spirituelle. Cette notion de souffrance globale se retrouve tout particulierement
dans les soins palliatifs, lorsqu’une personne ressent une menace pour sa vie. Les soins
techniques peuvent répondre aux besoins physiologiques mais pour les autres composantes
seul I'accompagnement et les soins relationnels peuvent aider la personne a faire face.
Chaque étre humain étant unique, I'expression de sa souffrance dépend de sa personnalité,

de son expérience de vie, de ses valeurs et croyances. (p. 10).

De plus, comme nous le rappelle Rivier, Hongler et Sutter (2008) :
L'annonce d'une maladie grave peut entrainer le début ou l'approfondissement d’une
démarche spirituelle. Inversement, elle peut entrainer un arrét, une annihilation d’une
telle démarche conduisant le patient a une indifférence a son identité spirituelle voire a sa
dignité, c’'est-a-dire a ce qui le constitue, donc a la mort de son soi. (p. 4).
« La maladie engendre des souffrances multiples, elle est une rupture d'équilibre, une
déchirure, une remise en cause personnelle » (Richard, 2001, p. 116). Que ce soit a son
annonce ou a son terme, la maladie grave remet en question le sens de la vie par le biais de

multiples interrogations. (Zbid, p. 117).

2 Voir annexe n°1.
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Ce questionnement tributaire d’'une recherche de sens se fait en paralléle de la traversée des
étapes du deuil. Les pertes en lien avec I'annonce d'une maladie incurable peuvent donc étre
teintées de doutes et révoltes que celle-ci entraine. D’aprés Foucault (2004),
[...] le fait de percevoir un sens et un but a sa vie aide la personne en fin de vie a
répondre aux questions que pose sa maladie, ou a accepter le manque de réponses en
regard de cette méme maladie, de sa souffrance et éventuellement de sa mort. (p. 203).
Watson (1985) écrit méme que pour elle, chaque étre humain est fondamentalement bon,
unique, capable de s’accomplir et de se réaliser face aux aléas de la vie et de la maladie
(Ibid p. 200). Elle écrit aussi que la souffrance, la maladie, les pertes, la mort et toutes les
expériences difficiles de la vie peuvent inciter I'étre humain a lintrospection et a la
connaissance de sa vraie nature. (Zbid p. 203).
Par conséquent, une personne ayant des croyances spirituelles solidement ancrées pourra
les remettre en question ou chercher a y redonner un sens a travers l'expérience de la
maladie et de la fin de vie puisque « seule la personne qui expérimente la souffrance et les
évenements s'y rapportant peut découvrir leur signification » (Watson, 1985, citée par
Foucault, 2004, p. 203).
Cest également dans ce contexte, que la personne pourrait voir cette dimension
complétement déstabilisée au point de se trouver en situation de détresse spirituelle. Kozier,
Erb et Berman (2005) la définissent ainsi : « la détresse spirituelle affecte I'équilibre de
I'esprit de la personne ou ses croyances, ou tout ce qui lui procurait jusque-la de la force, de
I'espoir, et la conviction que la vie avait un sens et un but » (p. 705).
La détresse spirituelle se reconnait a certains signes verbaux ou non verbaux, par le biais de

certaines modifications de comportements ou de I'état émotif.

Nous allons maintenant exposer les différents outils et habiletés qui permettent a l'infirmiére
de détecter cette détresse spirituelle. Ainsi, avec le bénéficiaire de soins, elle pourra formuler
les objectifs de soins et mettre en place les interventions nécessaires pour permettre une
évolution positive de cette détresse. La reconnaissance d'une éventuelle détresse spirituelle
et le respect des besoins de la personne en fin de vie a cet égard est un élément essentiel
des soins infirmiers : « c’est lui [a la personne] reconnaitre le besoin vital de trouver une
source d’espoir a laquelle elle peut s'abreuver » (Jomain, 1984, cité par Foucault, 2004, p.
211).

Les soins palliatifs sont un contexte ou les soins relationnels sont trés présents. Dans sa

théorie de soins du Caring de 1985, Jean Watson est influencée par sa vision d’une relation

transpersonnelle empreinte d’empathie et de chaleur humaine. Pour elle, la relation
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transpersonnelle est une relation humaine particuliere ol les deux personnes en tant que
participantes d'un méme processus, se respectent et se permettent d'évoluer vers une
meilleure compréhension de soi et vers une plus grande harmonie. Or, certaines habiletés
sont nécessaires a l'infirmiere pour étre compétente dans le domaine relationnel. En effet,
comme le souligne Margot Phaneuf (2011), les compétences relationnelles sont
particulierement utiles. Ce sont :
L'ensemble des qualités et des habiletés qui permettent a linfirmiére de s‘ouvrir a
I'expérience, aux paroles, aux besoins et aux désirs de l'autre pour les comprendre et
pour y répondre. Cette compétence lui permet aussi d'utiliser ces qualités et ces habiletés
pour transmettre ses émotions, ses idées et ses désirs avec efficacité. (p. 22).
L'investigation de la dimension spirituelle nécessite différentes habiletés telles que la
communication verbale et non verbale, I'authenticité, la congruence, I'écoute active et
I'empathie. Ce sont des éléments que I'on apprend tout au long de la formation infirmiére et
au travers de I'expérience.
Néanmoins, il existe des facteurs dépendants de l'infirmiere qui influencent la prise en
charge de la dimension spirituelle, tels que I'exploration de sa propre spiritualité et de ses
valeurs. Ce que souligne également C. Foucault (2004) :
La dispensation de soins holistiques aux personnes en fin de vie nécessite que l'infirmiére,
au cours de son cheminement, ait clarifié ses valeurs quant a la place de la spiritualité
dans sa vie personnelle et professionnelle et ce, afin d’étre plus en mesure de répondre

au besoin spirituel lorsqu'il est exprimé par la personne soignée. (p. 201).

D’aprés Watson, l'infirmiére ne peut pas supprimer la souffrance ou la solitude entrainée par
la fin de vie, elle est uniquement la pour soutenir et encourager I'autre dans cette démarche
introspective. Ce cheminement est effectué par la personne dans le but de trouver des
réponses aux questions qu'elle se pose. D'aprés elle, quand la personne apprend a envisager
et regarder son non-étre cela lui permet une authenticité du moment présent et un

apprentissage de la mort a venir. (Foucault, 2004, p. 206)

L'évolution de la profession infirmiére a conduit celle-ci a développer son role propre. Afin de
contribuer a la reconnaissance de sa profession, linfirmiere doit pouvoir expliquer
scientifiguement ce qu’elle voit, ce qu’elle entend. Le jugement clinique se développe a partir
de la et permet de décoder ce que vit I'autre. Ainsi, Margot Phaneuf (2008) en propose une
définition : « Le jugement clinique est une idée, une opinion claire que l'infirmiere se fait a la
suite d'un processus d'observation, de réflexion et de raisonnement sur les données

observées; il est, en somme, la conclusion qu’elle en tire. » (p. 1).
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Ainsi, le jugement clinique nous aidera a identifier les besoins de la personne. Un autre outil
a disposition de la pratique infirmiére est le diagnostic infirmier qui permet de détecter les
problémes potentiels ou établis de la personne soignée. Il existe un diagnostic infirmier de
détresse spirituelle qui confirme également I'importance de cette dimension dans la globalité
de la personne que I’Association Nord-Américaine de Diagnostics Infirmiers (ANADI, 2010)
définit de la facon suivante : « Perturbation de la capacité de ressentir et d'intégrer le sens
et le but de la vie a travers les liens avec soi-méme, les autres, I'art, la musique, la nature ou
une Force supérieure.» (p. 376). Selon I'ANADI (2010), les facteurs favorisants cette
détresse sont, entre autres, la solitude, la privation de lien socio-culturels, le processus de
deuil et du mourir, un changement de vie ainsi que I'anxiété et la douleur. Ces facteurs
démontrent l'intérét de I'accompagnement de la démarche spirituelle d'une personne en fin
de vie. Pourtant, il semble que ce diagnostic soit trop souvent oublié ou ignoré par le
personnel infirmier. Effectivement, Carole Kohler (1999) au travers de son étude effectuée
dans deux unités de soins palliatifs spécialisés met en évidence que :

la quasi-totalité des patients a ressenti un sentiment de malaise qui serait d’ordre spirituel

ou prédomine des interrogations existentielles concernant le sens de la vie, de la mort, de

la souffrance, de la maladie, alors, que seulement un peu plus d'un tiers des infirmieres

pensent que cela arrive fréquemment aux malades. (p. 12).

Le Guide des soins palliatifs du Médecin Vaudois confirme l'importance de la dimension
spirituelle pour les patients en avancant que « 51% des patients atteints d'un cancer ont
besoin d'aide pour dominer leurs craintes, 43% pour retrouver une tranquillité d’esprit, 40%
pour trouver un espoir, un sens a leur vie et 39% pour identifier leurs ressources
spirituelles. » (Rivier, Hongler & Sutter, 2008, p. 17). Or, tous les éléments ci-dessus font
partie de la dimension spirituelle. Ainsi, ils avancent également qu'il existe un lien entre
spiritualité et qualité de vie au méme sens que le bien-étre physique et une corrélation
inverse entre le bien-étre spirituel et le désespoir chez des patients cancéreux en phase

terminale.

La carence de la prise en charge de la dimension spirituelle a aussi été mise en évidence par
le CTR (2004) qui I'explique selon son point de vue :
L'efficience de nos technologies et de nos organisations a permis des progrés
gigantesques, une amélioration des perspectives de vie et un recul de la maladie que
personne ne voudrait remettre en question. Mais cette richesse, justement, est souvent

concomitante de pauvreté spirituelle. La raison en est simple: ordonnées a la poursuite de
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l'efficité et des succés mesurables qui leur permettent de progresser, les organisations
comme les personnes ne disposent plus ni du temps, ni de I'énergie, ni des ressources
intellectuelles pour travailler au discernement de ce qui donne sens a ce progrés et

partant, a leur créativité. (p.19)

1.4 Question de recherche

Nos différentes recherches nous permettent de remarquer que la dimension spirituelle est un
besoin fondamental de I'étre humain. Plus encore dans un contexte de soins palliatifs ou un
malaise d'ordre spirituel est rencontré par la majorité des personnes. Toutefois, il semble
qu'il existe certaines lacunes dans la reconnaissance de ce besoin. Pourtant, il existe
différents indices qui peuvent permettre a l'infirmiére de détecter un trouble de la dimension

spirituelle, c’est ainsi qu’émerge la question suivante :

En unité de soins palliatifs pour adultes, I'infirmiére investigue-t-elle la sphére
spirituelle et quels sont les indicateurs qui lui permettent d’identifier un

trouble de cette dimension?
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2.1 Introduction

Afin d’expliciter la question de recherche, un cadre conceptuel relatif a la problématique est

établi dans le chapitre qui suit selon les concepts suivants :

% La spiritualité

< La définition d'un indicateur

% L'infirmiére et la dimension spirituelle
% L'intérét du diagnostic infirmier

% Les quatre composantes de la spiritualité et les indicateurs qui y sont reliés.

Avant tout, revenons sur le concept de spiritualité afin de bien le différencier de la religion et
voir comment la spiritualité influence la vie de chacun. La spiritualité, qui donne la direction
vitale a I'existence d'une personne peut étre décrite comme une force essentielle. Celle-ci
peut étre la foi en un étre supréme ou en Dieu, une croyance en soi-méme ou dans les
autres. Cette foi, cette croyance ou ce systeme de valeurs se manifeste sous la forme d’'une
religion, d'attitudes et d'actions organisées avec son sentiment de ce qui est vrai, de ses
croyances culturelles et de ses motivations individuelles propres. Chacun construit sa réalité
selon une certaine orientation philosophique dans son quotidien, c’est ainsi que s’enracine la
spiritualité dans sa vie. Cette spiritualité est ce qui donne sens a la vie et permet de
fonctionner de maniere plus globale. Les croyances et valeurs influencent le comportement
et les attitudes envers ce qui est bon ou ce qui est mauvais et avec le mode de vie adopté.
Ainsi, il existe différentes manieres d’étre en contact avec la spiritualité. Les liens avec une
force supérieure reprennent les différents dogmes et les idéologies personnelles. Ces liens
sont généralement reliés de maniere instinctive au concept de spiritualité. Le lien que I'on
peut avoir avec soi-méme, les autres, la nature ou les arts sont également d'autres manieres
de donner du sens a notre vie ou notre situation. Ils ne sont pas moins importants, I'objectif
étant de trouver des réponses satisfaisantes au questionnement propre a chaque individu.
Cependant, la spiritualité n‘est pas reliée de maniere spontanée a tous ces éléments. La
spiritualité est indépendante de la religion, elle appartient a tout homme croyant ou athée et
vise a comprendre sa propre vie et a lui donner un sens. Dans un contexte de fin de vie,
sous l'impact de la maladie qui favorise la remise en question de la dimension spirituelle il est
délicat de saisir et d'évaluer les demandes reliées a cette sphere. Selon Watson (1985), la
spiritualité étant reconnue comme un moyen pour la personne de transcender les outrages
que sa maladie cause a son corps et a son moral, une infirmiére attentive a certains signes

de la personne — signes verbaux et non verbaux-, a certains comportements ou a certaines
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manifestations de son état émotif, sait reconnaitre des indicateurs de besoins spirituels au
moment de sa collecte de données. (Foucault, 2004, p. 207)

Les différentes conceptions de la spiritualité montrent que celle-ci est un phénomeéne
complexe, difficilement palpable et multidimensionnelle. Foucault (2004) releve que « la
spiritualité est une expérience strictement personnelle » (p. 200). La facon dont chacun
considere celle-ci et le sens qu'il lui confere est propre a chaque étre humain. La spiritualité
fait partie de l'intimité de la personne avec sa partie inconsciente et immatérielle. Une
introspection qui peut se révéler éprouvante semble nécessaire pour rendre le

questionnement personnel plus conscient.

2.2 Qu’est-ce qu’un indicateur ?

Dans le cadre d'une démarche de soins effectuée par l'infirmiere, il est nécessaire pour elle
de connaitre la situation de la personne dans l'ici et maintenant. Afin d'investiguer la
dimension spirituelle, I'infirmiére doit se demander ce qu’elle cherche a savoir, quelles sont
les données les plus importantes a récolter. A la suite de ce questionnement, elle se référe 3
un certain nombre d‘indicateurs, élaborés pour une situation spécifique, afin d'investiguer la

dimension souhaitée.

Les indicateurs d’'une détresse spirituelle sont nombreux et parfois difficile a discerner en
tant que tels. Nous avons recensé ceux qui figurent dans différent écrits scientifiques, et
décidons de les classer selon trois catégories ; il y a les indicateurs reliés aux composantes
de la dimension spirituelle décrites par le groupe de travail du CTR, les indicateurs

comportementaux et les indicateurs que nous plagons dans une rubrique « autre »

2.3 Comment l'infirmiere s’intéresse a la dimension spirituelle ?

La détresse spirituelle peut étre décrite comme I'échec d'investir sa vie avec un sens. Cette
condition peut étre rencontrée par les infirmiéres dans nombre de situations, notamment
celles des patients en fin de vie.

Selon Kohler (1999), Iimportance d’une approche globale est de pouvoir reconnaitre la
dimension spirituelle. Il n‘est pas acceptable de dépendre uniquement de I'aumonier pour
satisfaire les besoins spirituels. Bien qu'il soit nécessaire de faire appel a d'autres

professionnels, les soignants devraient pouvoir faire face a certains besoins spirituels.
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Si bien des auteurs tels que Maslow et Henderson reconnaissent que les besoins spirituels
font partie des soins infirmiers, ils apparaissent en dernier dans les priorités et entendent
que les besoins de niveau inférieur soit eux-mémes satisfaits.

Jean Watson (1985) classifie les besoins selon une hiérarchie de quatre niveaux similaires
avec un niveau inférieur qui comprend les besoins biophysiques et ceux psychophysiques.
Les premiers sont considérés comme fondamentaux a la survie de I'individu et comprennent
les besoins d‘alimentation, d’hydratation, d’élimination, de ventilation pulmonaire et
sanguine. Ceux d'ordre psychophysiques sont les besoins d‘activité, de repos et les besoins
sexuels. Watson invite a donner une attention égale a chaque besoin et croit a
I'interdépendance de tous, avancant que laltération de l'un d’entre eux peut avoir des
conséquences directes ou indirectes sur les autres (Foucault, 2004, pp. 10-11).Elle avance
que si les besoins du niveau inférieur sont comblés, l'infirmiére sera davantage en mesure
d’aider la personne a atteindre un niveau d‘actualisation de soi. Ainsi, la personne sera
susceptible de donner une signification a sa maladie, a sa souffrance et éventuellement a sa
mort. Toujours d'apres elle, les personnes qui atteignent ce niveau de maturité sont alors
capables d'accepter la réalité. Elles maintiennent une capacité d'émerveillement pour
apprécier les choses de la vie et ne plus se limiter a l'appréciation du cumul de pertes

physiques, psychologiques et sociales.

Ainsi, il est du role de l'infirmiére d’offrir cette approche de soins globaux. De par la position
privilégiée qu’elle occupe aupres du bénéficiaire de soins, l'infirmiere est toute désignée pour
susciter cette réflexion chez les personnes (Foucault, 2004, p. 13). Les connaissances et
habiletés aideront les soignantes a poser les diagnostics infirmiers. Cela leur permettra de
mettre en place les interventions pour favoriser le maintien ou la suppléance de I'autonomie
du bénéficiaire de soins quant a la satisfaction de ses besoins. (Foucault, 2004, p. 14).

Dans le courant de pensée du caring de Watson, la composante humaine des soins infirmiers
palliatifs inteégre une attention empathique de la part de l'infirmiere a I'égard du vécu unique
et des sentiments de la personne mourante, un caring découlant dune alliance
thérapeutique transpersonnelle, le maintien d’'un espoir réaliste, et un soutien apporté au
malade et a ses proches dans leur cheminement personnel. En effet, dans sa théorie du
caring, Watson (1985) parle d'une approche de soins basée sur I'expérience et axée sur
I'actualisation du potentiel de chaque personne dans le continuum liant la vie, la maladie et
la mort. Les fondements de cette philosophie rejoignent le discours des cliniciens en soins
palliatifs puisqu'ils visent a offrir des soins infirmiers personnalisés en tenant compte du
champ phénoménal de chacun. Selon Watson (1985), le champ phénoménal correspond a la

réalité subjective de chaque personne, c'est a dire la perception qu'elle a de sa situation.
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Cette philosophie de soins s'applique aussi bien aux interventions visant la guérison du
malade qu’au soutien a lui apporter pour faciliter le passage de la vie a la mort. (Foucault,
2004, p. 14). Certaines valeurs telles que la bonté, le respect de soi et des autres, la
compassion aident l'infirmiere a développer de la tolérance face aux différences. Le but est
de chercher a comprendre la personne malade a travers son systéeme de valeurs, plutét qu’a
travers le sien. L'infirmiére est ainsi plus en mesure d’apprécier les divergences de points de

vue concernant la vie, la mort et le monde en général. (Foucault, 2004, p. 15).

Les membres du groupe de travail du CTR (2004) relévent une ouverture des soignants a
prendre en compte d'autres dimensions chez la personne au-dela de celles exclusivement
physiques et techniques. Cette ouverture d'esprit est le fruit de récentes prises de conscience
sur les limites de la médecine actuelle, vécue souvent comme trop technique et
déshumanisante. Engager la discussion sur un sujet souvent percu comme faisant partie de
la sphére privée reste périlleux. Bien que le corps infirmier s‘ouvre a la sphére spirituelle des
personnes, il demeure une appréhension face au soutien a apporter dans cette dimension
peu connue. Ainsi, le groupe de travail met en lumiére des aspects principaux qui
caractérisent I'accompagnement spirituel dont le soignant doit avoir conscience (2004) :
< Le soignant doit avoir des connaissances sur lui-méme (parcours spirituel,
représentations et sens du monde, de la mort... etc.) et sur I'impact de ces aspects
sur la relation avec la personne malade
% Le soignant doit avoir des connaissances de techniques relationnelles
% Le soignant établit les modalités de I'accompagnement avec la personne hospitalisée
chaque fois que cela est possible
% Pour I'équipe interdisciplinaire, le soignant doit étre capable, sans trahir la
confidentialité, de décrire les finalités de I'accompagnement, c’est-a-dire les résultats

attendus une fois les objectifs atteints. (p. 13).

L'infirmiére qui intégre dans sa pratique I'évaluation des ressources spirituelles de la
personne lui donne un moyen de trouver un sens a son existence au travers de certaines
vérités pénibles mais importantes de sa vie dans un contexte de soins palliatifs. Cette
démarche de la part de l'infirmiére offre au malade la possibilité de développer une force
intérieure lui donnant un sens du contr6le de sa situation.

Watson (1985) parle de reconnaitre les forces existentielles phénoménologiques et
spirituelles de la personne malade. Elle dit également que les concepts d’existentialisme et
de phénoménologie sont étroitement liés a ses expériences intérieures et a son appréciation

subjective. Comme le savent les infirmieéres, du moins d'une certaine maniere, les probléemes
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rencontrés par les patients peuvent d’abord étre dérobés a nos regards. Afin de trouver des
solutions aux problemes enfouis, il peut étre nécessaire de trouver des significations qui
n‘ont que peu de relation avec les expériences du patient. En d‘autres termes, les problémes
humains relevés par linfirmiere ne sont pas forcément liés a des situations
environnementales difficiles pour le patient, mais peuvent aussi étre en rapport avec ses

difficultés internes dans sa maniére d’étre au monde. (p. 209)

En plus, des aspects principaux que le soignant doit connaitre pour aborder la dimension

spirituelle avec une personne, Watson (1985) ajoute que :
Les facteurs existentiels-phénoménologiques intégrés a la science du caring aident
I'infirmiére a comprendre (et peut-étre a expliquer) le sens qu’un patient trouve a sa vie.
II s'agit d'une approche philosophique de la condition humaine, et non pas d'une
technique quelconque. Utiliser une telle philosophie et une telle connaissance dans une
situation de soins peut aider l'infirmiere sur le plan personnel et professionnel ; elles
peuvent constituer un guide pour transformer en forces des expériences tragiques ou
difficiles. (p. 209).

Outre les outils décrits ci-dessus, nous avons également recensé des échelles d'évaluation
spirituelles que les professionnels peuvent utiliser. Dans leur article, consensus pour la best
practice en Suisse, palliative.ch (2008) souléve le fait que si le patient est au centre, que
chacun respecte l'altérité de l'autre et que le soignant est prét a rencontrer ces
questionnements, I'évaluation des besoins spirituels est possible, malgré sa subjectivité. Au-
dela des prédispositions personnelles du soignant pour aborder la spiritualité, celui-ci peut
avoir recours a certains outils qui aideraient a l'investigation du vécu intérieur du bénéficiaire
de soins. Il existe différents outils d'évaluation de la dimension spirituelle, il incombe a
chaque soignant de trouver celui qui lui convient le mieux afin de l'investiguer.

En vue de notre objet de recherche, il parait important de les décrire brievement en tant

qu’outils a disposition des soignants. Palliative.ch en recense trois échelles différentes :

< SPIR3: Spiritualité, Place dans la vie, Intégration et Role du professionnel de la
santé. Il s'agit d'un outil d'auto et d’hétéro évaluation qui a pour but d’apprécier
I'importance de la spiritualité pour le bénéficiaire de soins et ses attentes envers les

professionnels de la santé.

3 Voir annexe n°2.
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% HOPE*: Hope, source d'espérance, de sens, de réconfort et de force
Organised, appartenance a une communauté
Practice, pratique et spiritualité personnelle
Effect, effet de la spiritualité du patient sur son état de santé.

Le but est d’évaluer les ressources et de les activer au cours du traitement.

% STIV>: Sens, Transcendance, Identité, Valeurs.

Il s'agit d’un outil développé par le groupe CTR (2004), qui a pour but d’aborder les
questions spirituelles plus en profondeur. Comme nous le développerons plus tard, ces
quatre composantes, indépendamment de [|‘échelle d'évaluation, proposent une

définition de la spiritualité. (p. 3)

Il existe encore bien d'autres échelles d’évaluation spirituelle. Nous choisissons de présenter
uniquement celles recensées par palliative.ch car nous supposons que dans un contexte de
soins palliatifs, ce sont celles que nous sommes le plus susceptibles de rencontrer.

Lors de nos entretiens, nous verrons si ces outils d'évaluation sont utilisés dans la pratique.
Si ce n'est pas le cas, I'objet de ce travail est aussi de voir quels outils, au sens plus large,
sont a disposition de l'infirmiére dans sa pratique quotidienne pour investiguer la dimension

spirituelle.

2.4 L'intérét du diagnostic infirmier

La profession infirmiere a connu un essor important au cours des dernieres décennies. Un
des changements qui a particulierement marqué cette évolution est la création du diagnostic
infirmier. En 1973, l'association nord-américaine des diagnostics infirmiers (ANADI) est
fondée; elle met en avant la nécessité de mettre au point une classification normalisée des
soins infirmiers. Avec le temps, le concept de jugement clinique s'est diversifié et nous
amene a établir une distinction entre les diagnostics infirmiers suscitant des interventions
autonomes, prescrites par l'infirmiére et les problemes en collaboration conduisant a des
interventions prescrites par le médecin. Ce concept d'intervention autonome est un progres

pour la profession et d'une grande importance.

4Voir annexe n°3.
>Voir annexe n°4.
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Différents auteurs ont élaboré de multiples définitions du diagnostic infirmier. Voici celle qui
a été approuvée par la neuvieme conférence internationale sur le diagnostic infirmier tenue
en mars 1990.
Le diagnostic infirmier est I'énoncé d'un jugement clinique sur les réactions aux problemes
de santé présents et potentiels, aux processus de vie d'une personne, d'une famille ou
d'une collectivité. Les diagnostics infirmiers servent de base pour choisir les interventions

de soins visant I'atteinte des résultats dont l'infirmiére est responsable.

Le processus de diagnostic exige l'identification préalable de certaines caractéristiques d'un
probléeme potentiel. L'infirmiére doit établir ce diagnostic a partir d'une théorie de soins
infirmiers (Henderson, Orem, Roy, etc.). Ces caractéristiques se réferent a des problemes
que l'infirmiere peut cerner elle-méme a partir de sa démarche de soins. Les interventions de
l'infirmiére découlent de son r6le propre ou autonome, c'est a dire par lequel le législateur lui
reconnait la compétence de déceler certaines manifestations de probléemes chez une
personne ou un groupe et de s'en occuper de fagon autonome. Le diagnostic infirmier est un
jugement clinique qui décrit la réponse d'une personne ou d'un groupe a une expérience du
cycle de la vie ou a un probleme actuel ou potentiel sur le plan de la santé physique,
mentale ou de I'adaptation sociale.
Margot Phaneuf (2008) définit le jugement clinique comme " I'acte intellectuel d'émettre une
appréciation, une opinion sur un ensemble d'éléments se rapportant a I'expérience d'une
personne concernant sa santé." Elle détermine le diagnostic infirmier de détresse spirituelle
comme suit :

Perte du sens de la vie chez une personne et remise en question du systéme de valeurs et

de croyances qui se produit a la suite d'une maladie grave, de la perte éventuelle ou

vécue d’un étre cher ou d’'un événement tragique. (Phaneuf, 2004, p. 475)
Toujours selon elle, la détresse spirituelle peut étre due a une difficulté a pratiquer sa
religion, une inadaptation a une crise existentielle ou situationnelle ou un refus de la mort.
Maintenant, que les causes d’'un éventuel trouble de la dimension spirituelle sont éclairées,

exposons les différents indicateurs d’une altération de la sphére spirituelle.

2.5 Les quatre composantes de la spiritualité et les indicateurs reliés
D'apres le rapport du groupe de travail sur la prise en compte de la dimension spirituelle
chez les personnes hospitalisées en CTR (2004), la dimension spirituelle de la personne est

déterminée par un systeme formé de quatre composantes qui sont : le sens, les valeurs, la

Mélanie De Giacometti & Virginie Fiévet



transcendance et l'identité. L'équilibre de ce systéme contribue au bien-étre global de la
personne. Toujours d’aprés le CTR (2004), « la spiritualité de la personne est définie par la
cohérence singuliere qu’elle donne a connaitre lorsqu’elle déclare son sens a l'existence,
manifeste ses valeurs et désigne sa transcendance. Cette cohérence fonde son identité ». (p.
8).

Afin d’obtenir des indicateurs précis d'un trouble dans la dimension spirituelle, nous avons
corrélé nos différentes sources. Ceci dans le but de faire émerger les indicateurs qui
ressortent le plus fréquemment dans la littérature. Apres les avoir recensé, il parait cohérent
de les faire figurer dans notre travail de maniére structurée. Ainsi, sous chaque composante
de la spiritualité définie par le CTR, apparaissent les indicateurs d’un trouble de la dimension

spirituelle qui, a notre sens, peuvent s'y rattacher.

1. Le sens

D'apres Thieffry (2001), il est essentiel de trouver un sens et de relire sa vie face a la mort.
Selon le CTR (2004), le sens est ce qui oriente, c'est la nécessité pour toute personne d'avoir
une raison de vivre dans son existence. Lorsqu’il y a un trouble au niveau de cette
composante, la personne ne trouve plus de but a atteindre, elle manque de compréhension.
Elle souffre d’une perte délan vital et de motivation. Il est possible d'imager cela par le
sentiment que la personne subit une « cassure ». Elle va vivre un questionnement sur le
sens de plusieurs éléments qui seront pour linfirmiére des indicateurs d’un trouble de la

dimension spirituelle (p. 7).

Interrogation sur le sens de la souffrance

Watson (1985) dit que les facteurs existentiels-phénoménologiques aident a expliquer le
succes ou I'échec d'une personne souffrante (que la souffrance soit interne ou externe) a
trouver un sens et une responsabilité dans sa vie. Seule la personne qui expérimente la
souffrance et les évenements s’y rapportant peut découvrir leur signification. Donner du sens
a la maladie est un des aspects importants du r6le infirmier auprés des personnes
mourantes. Ce qu'il y a de plus démoralisant pour une personne en fin de vie, c’est de croire
que sa maladie et sa souffrance ne servent a rien ou ne veulent rien dire. (p. 209). Thieffry
(2001), avance que la question de sens a la souffrance vécue, a la maladie et a la mort
s'impose a la conscience par le fait que la personne est confrontée a sa propre finitude.
Cette prise de conscience bien qu'éprouvante, ne peut plus étre écartée par la personne et
celle-ci se trouve contrainte d'y donner du sens. Si elle y parvient, le sens alors trouvé face a

la mort redonne du sens a sa vie. (p. 549).
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Remise en question du sens de la vie, interrogation sur le sens de sa propre existence

En lien avec le sens de la vie, un dernier point important touche le caractére transitoire de la
vie elle-méme. Certaines personnes y percoivent une fagon de dénuer la vie de son sens. A
cela, Frankl (1984) répond qu'il faut surtout éviter de vouloir chercher un sens global a la
vie. Il est préférable dit-il, d'amener la personne a jeter un regard sur les différentes
expériences qui ont marqué sa vie (Frankl, 1984, cité par Foucault, 2004, p.206). « Le
mourant qui n‘a plus de futur envisageable va revivre sa vie passée et aime en parler »
(Bossier et Censin, 1987, cités par Foucault, 2004, p. 206). Foucault (2004) affirme que :
Ce bilan de vie va Iui permettre de réparer la brisure dans l'interprétation de sa vie et
d'établir une certaine continuité ; il lui permettra d'assembler les morceaux qui constituent
la mosaique de sa vie. La dignité de la personne en fin de vie sera conservée grace aux
soins si l'infirmiere développe cette capacité de regard sur les données biographiques de

la personne soignée.

Par ailleurs, la dignité fait partie des valeurs fondamentales des soins palliatifs définies par
I'office fédéral de la santé publique (OFSP, 2010). De plus, comme le soulignent Rivier,
Hongler & Suter (2008), la spiritualité est inséparable de la dignité.
En tant que respect de soi et de l'autre, la dignité est une valeur intangible de I'homme.
Elle représente le fondement de ses droits. La reconnaitre c’est se placer dans le champ
de la spiritualité. La dignité s'incarne dans certains besoins du c6té du patient et dans
certains comportements du coté du soignant. En soins palliatifs, le modele pour la dignité
de Chochinov offre des pistes caractérisant la dignité de facon pragmatique. La
reconnaissance de l'identité spirituelle et des domaines ou s'incarne la dignité du patient
sont deux démarches nécessaires et complémentaires dans la prise en charge globale
d’un patient. (p. 4).
Par ses recherches, Chochinov (2006) a démontré que de nombreux facteurs portent atteinte
a la dignité des bénéficiaires de soins. Un des plus conséquents est leur perception d'eux-
mémes, qui est influencée par la maniére dont ils pensent étre percus par les autres. La
maladie, notamment en phase terminale, peut étre une grande source d'anxiété. Il est aisé
de comprendre l'influence que les soignants peuvent avoir sur la dignité des patients qu'ils
cotoient chaque jour. Consciemment ou non, ils sont souvent leur miroir. Ainsi, les soignants
ont une influence déterminante sur la dignité des personnes et sur leur expérience dans les

soins dont elles bénéficient.

Watson(1985) écrit également a propos du role de l'infirmiére :
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Toute personne qui apprend a affronter son étre peut aussi apprendre a composer avec
I'éventualité de son non-étre. Elle ajoute que dans cette prise de conscience progressive,
I'infirmiére ne peut jamais éliminer la souffrance de la séparation, ni la solitude inhérente
a I'éventualité prochaine de la fin de vie chez la personne. L'infirmiére est uniquement la
pour la soutenir, I'encourager dans sa démarche personnelle visant a trouver au fond de
son étre les réponses qui lui conviennent. Lorsqu’une personne apprend a jeter un regard
sur son non étre, la vie et la mort sont vécues de facon plus authentique et la mort
devient une réalité de la vie que I'étre humain apprend a apprivoiser le moment venu.
(Watson, 1985, citée par Foucault, 2004, p. 206).

Préoccupation sur le sens de la vie ou de la mort

Watson (1985) affirme que la souffrance, la maladie, les pertes, la mort et toutes les
expériences difficiles de la vie peuvent inciter I'étre humain a lintrospection et a la
connaissance de sa vraie nature. Cette auteure met en avant le fait que la recherche du sens
a accorder a la vie aide la personne a trouver l'orientation favorable aux aspects négatifs de
sa situation. Il est permis de penser que le fait de percevoir un sens et un but a la vie aide la
personne en soins palliatifs a répondre aux questions que pose sa maladie, ou a accepter le
manque de réponses en regard de cette derniére, de sa souffrance et éventuellement de sa
mort (Watson, 1985, citée par Foucault, 2004, p. 203). Selon Frankl, (1984), de par sa
nature, I'étre humain est a la recherche d'un sens ou d‘une volonté de sens. Cette volonté de
sens se réalisera a l'intérieur des trois dimensions suivantes :

% le sens de I'accomplissement, soit la réalisation d'un travail, d’'une action ou d’une
ceuvre ;

% le sens de I'amour, soit la création de liens affectifs dans la rencontre de I'autre dans
son unicité — dans cette rencontre, la personne puise I'amour pouvant alimenter
toutes ses potentialités et la force de les actualiser - ;

< Le sens de la souffrance, soit le développement d'une attitude positive devant la mort
et les souffrances inévitables. Mais devant une situation qu’on ne peut changer,
comme le fait d’étre en phase terminale d'un cancer, la seule voie possible est
d'accepter de se transformer en transcendant la situation. C'est uniquement dans la
reconnaissance de la capacité et de la responsabilité de I'étre humain de transformer
le caractere tragique des différentes situations de la vie que la souffrance trouve son
sens. La souffrance s'éloigne du désespoir lorsque la personne parvient a lui donner
une signification. Devant un évenement difficile, I'étre humain a parfois cette capacité
de s'élever au-dessus de la situation grace a cette dimension spirituelle présente chez

tous les étres humains. (Frankl, 1984, p.120, cité par Foucault, 2004, p. 204).
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Perte d’espoir
Watson, dans son livre traduit par Bonnet (1998), a écrit sur Iimportance de soutenir le

sentiment d’espoir qui doit étre considéré et encouragé par les soignants. Selon elle,
« l'infirmiere et les autres professionnels de santé ne doivent pas ignorer I'importance du
role des sentiments de croyance et d’espoir dans la démarche soignante et dans la démarche
médicale. » (p.27). « Traditionnellement, la croyance et l'espoir ont été des facteurs
importants du traitement visant a soulager les symptomes de la maladie ; la médecine elle-
méme venait apres la magie, les incantations, les sortileges et les prieres » (p.27). De plus,
Watson ajoute que :
L'infirmiére doit prendre en compte et soutenir le systtme de croyance et l'espoir du
patient, afin de l'aider a accepter les informations qu'elle lui donne et a commencer a
modifier son comportement en vue de mener une vie saine. Les sentiments de croyance
et d’espoir sont si essentiels qu’ils sont en mesure d'influencer le processus de guérison et
I'issue de la maladie. (p. 28).
Ainsi, I'espoir méme dans la situation la plus critique permet au patient de continuer a
vivre, de croire en |'avenir, de se projeter et rester en communication avec son entourage.

II apparait donc que sans espoir, il n'y a plus de vie.

Idées suicidaires:

Selon Halgin Richard (2006), c’est la survenue d’une crise, telle que I'annonce d’une maladie
incurable par exemple, qui peut mener la personne a avoir des idées suicidaires. La personne
envisage le suicide comme solution possible pour sa situation car le désespoir qu'elle
éprouve est devenu insupportable pour elle. L'idée du suicide questionne la personne au plus
profond d’elle-méme, I'analyse de ces idées méne a un réel progrés dans la connaissance de

soi. Ce qui correspond a un cheminement spirituel.

2. Les valeurs

Toujours d'apres le CTR (2004), c'est ce qui caractérise le bien et le vrai chez une personne,
c'est un ensemble de choses et d'étres qui ont du poids dans la vie de celle-ci. Lorsqu'il un
trouble apparait dans cette composante de la dimension spirituelle, cela se traduit chez la
personne, par un manque de compréhension de sa situation, un manque d'information, un
sentiment de flou et d‘incertitude. Elle pourrait avoir le sentiment d’étre trahie et perdre
confiance en I'équipe soignante et l'institution de soins ou elle se trouve. Les indicateurs

sont les suivants :
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Conflit par rapport a ses croyances, ses valeurs

La personne remet en question son appartenance religieuse, ses valeurs supérieures ou sa
philosophie de vie, ce qui entraine une perturbation de son état émotionnel, par rapport aux

valeurs antérieures auxquelles elle était attachée.

Conflit_décisionnel, interrogations sur les implications morales et éthiques du programme

thérapeutiqgue, conflit entre les croyances d'une personne et les traitements qui lui sont

prescrits
D’aprés Foucault, (2004) :

Certaines personnes en fin de vie selon leur age ou leur culture, refusent de prendre leur

analgésique et ce, malgré des douleurs intenses, pour expier en quelque sorte les fautes
passées. Bien que le respect des valeurs de chaque personne soit une priorité, il est
opportun d'aider ces personnes non pas a changer leurs croyances, mais a proposer une
interprétation autre que celle enseignée par leur éducation religieuse ou culturelle. Dans
un plan de soins, lorsque l'objectif infirmier recherché est I'absence de douleur chez la
personne soignée, une des interventions suggérées est d’explorer avec cette derniere le
sens culturel ou religieux accordé a la souffrance. Fréquemment, en la faisant verbaliser
sur sa vie et en identifiant avec elle les moments difficiles de son existence, il est plus
facile de démontrer linutilité des douleurs physiques et I'entrave qu'elles peuvent
représenter dans la communication avec les étres aimés et I'étre supréme, I'esprit étant
sous I'emprise des douleurs. En prétant une attention soutenue au refus de la personne a
étre soulagée, l'infirmiere découvre parfois un sentiment de culpabilité qui sommeille face
a des actions passées et qui, une fois exprimé, laisse le champ libre au traitement. La
personne retrouve la paix avec elle-méme et son entourage. Dans les cas comme ceux-ci,
le role de linfirmiere est d’aider ces personnes a comprendre que ce n'est pas la
souffrance qui est rédemptrice, mais la facon dont elles se comportent face a elle. (p.
205).

3. Transcendance

Selon le CTR, (2004), c'est le rapport que la personne a a l'ultime. Ce sont les éléments qui
dépassent la personne, et par rapport auxquels elle nomme sa dépendance existentielle.
C'est le sentiment de ne plus étre en relation, de perdre le contact, tant avec soi qu‘avec
une force supérieure. Les indicateurs que la personne laissera apparaitre aux yeux de

I'infirmiére sont les suivants :
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% Renoncement a la démarche sur la transcendance de soi, a l'ouverture, au
développement de soi

% Pas de pensées positives par rapport a sa situation

% Sentiment de ne pas étre en harmonie avec soi-méme

< La personne indique ne pas se sentir bien, cet indicateur parait trés général, mais il

peut étre une porte d’entrée pour l'infirmiére afin d'investiguer la sphere spirituelle

D'apres Hamel, dans le Guide des soins palliatifs du médecin vaudois n° 5 (2008), le concept
de transcendance de soi a été initialement défini par Maslow. Apres avoir établi une
hiérarchie des besoins, dont les uns concernent la survie et les autres I'épanouissement,
Maslow a observé chez des personnes |'apparition d’un besoin de croissance qui dépasse les

préoccupations égocentriques: le besoin de transcendance.

La transcendance peut étre vécue a deux niveaux: personnel et transpersonnel. Au niveau
personnel, la transcendance est synonyme de développement. Elle désigne alors l'intégration
et le dépassement d'une étape ou d'un état présent dont le but est I'épanouissement de la
personnalité.

Au niveau transpersonnel, la transcendance signifie I'élargissement de la conscience
perceptive et intentionnelle ainsi que la réalisation de motivations d’ordre spirituel. Le but de
cette forme de transcendance est l'intégration et le dépassement de la simple individualité.
D’autres auteurs attribuent a la transcendance de soi une place centrale dans la dimension
spirituelle. Ces auteurs congoivent la transcendance de soi comme la voie menant au centre
de I'Etre, a la réalisation ultime du sens de la vie et de toute personne et, par conséquent,
au véritable bonheur. (p. 12).

Enfin, Reed définit la transcendance de soi comme une caractéristique de la maturité au
cours du développement. L'homme fait I'expérience d'une expansion de ses limites
personnelles de facon multidimensionnelle : a lintérieur de lui-méme au travers
d’expériences introspectives et a l'extérieur de lui-méme dans l'altruisme, en intégrant les
expériences passées et les perspectives sur l'avenir. L'dge ou une maladie menagant la vie
peuvent stimuler I'expansion de ses concepts antérieurs et ses frontiéres personnelles. Reed
relie la transcendance de soi et la santé mentale, y compris chez les patients tres agés. (p.
13).

4. Identité

D’aprés la définition du CTR, (2004), lidentité caractérise la cohérence singuliére de la

personne. C'est le résultat combinatoire des trois autres composantes de la dimension
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spirituelle qui produit 'unicité du sujet, tant au niveau de ses réflexions, de ses émotions et
de ses relations. Lorsque cette composante est perturbée, la personne a le sentiment d’étre
rejetée, abandonnée de n‘avoir plus rien a dire. Elle peut également ressentir un sentiment

de culpabilité. Les indicateurs d’un trouble de cette composante sont ceux-ci :

Sentiment d’étre seul ou abandonné

D'apres Richard (2001), la personne peut se sentir rejetée ou mise a I'écart a cause de sa
maladie ou de son état qui annoncent la mort. L'entourage peut ressentir de la peur et
espacer ses visites car il ne sait pas comment réagir devant une telle situation. Les critéres
sociaux de beauté, rentabilité, efficacité deviennent caducs. La personne peut se sentir vivre
dans un monde a part. Le malade peut avoir le sentiment de ne plus réussir a tenir ses réles

sociaux et familiaux (p. 117).

Détachement émotionnel face a soi-méme et son entourage

La personne manifeste son refus de discuter de ses sentiments a propos de sa mort avec son

entourage et ne demande pas l'aide de celui-ci lorsqu’elle en a besoin.

Sentiment d'impuissance

Il sagit d'un état de dépendance, d'une inadaptation a une crise existentielle ou
situationnelle, d’'une incapacité de s'adapter a la réalité de la maladie (maladie incurable,
phase terminale). La personne ressent une insatisfaction relative au systeme de soins, une

méconnaissance de son état de santé et de ses traitements.

D’aprés Rougeron, le spirituel est I'identité originelle de la personne et elle comprend : une
dimension immanente a elle-méme qui permet la relation a I'autre en termes de sentiments
et d’émotions et une dimension transcendante, enracinée dans I'Homme. (Rougeron, s.d.
cité par Rivier, Hongler & Suter, 2008, p. 14). Il semblerait alors qu'un trouble de la
dimension spirituelle puisse se caractériser par une « perte d'identité : je ne suis plus rien, je
suis sans but, je nai plus de role, je ne suis plus aimé de personne, je suis une charge. »
(Rivier, Hongler & Suter, 2008, p. 19).

2.6 Les indicateurs comportementaux

Certains bénéficiaires de soins vont mettre l'infirmiére sur la voie de la spiritualité en

exprimant leur cheminement au travers de questionnement. D’autres n‘expriment rien, mais
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ce n'est pas parce qu'ils ne font pas partager leur cheminement aux professionnels, que
celui-ci n'a pas lieu. Les soignants observeront alors leurs questionnements par le biais de
comportements, de regards et de gestes. Lorsqu'une personne vit un trouble dans la
dimension spirituelle sans le verbaliser, les indicateurs comportementaux qui pourront étre

observés sont les suivants :

La colére

D'apres Foucault (2004) : « La colére manifeste la lutte de la personne contre son incapacité
a accepter une réalité qui menace de I'anéantir. ». Elle traduit souvent une impuissance, un
désarroi. En fonction de la personnalité, la colére prend différentes formes d’expression.
Chez certains, elle peut passer inapercue ou s'exprimer par du mutisme, chez d'autres, elle

est vivement exprimée par des critiques excessives. (p. 154)

Watson traduite par Bonnet (1998), décrit différents types de colere :
Extrapunitive : en dirigeant la colére et I'hostilité vers des objets ou d'autres personnes
pour tenter de répondre aux frustrations.
Intropunitive : en plagant la colere et I'hostilité sur soi-méme. Une telle approche de la
colére entraine habituellement des reproches a soi-méme, la dépression ou des réactions
psychosomatiques. (p. 145).
La colére peut entrainer des difficultés dans I'expression des émotions. Si elle est refoulée
elle peut méme induire des symptomes physiques démontrant ainsi que la spiritualité peut

avoir une influence sur la personne dans sa globalité.

Le repli sur soi
D’aprés Buckley, (2011), lorsque la mort se rapproche, le niveau d'énergie physique et moral

fluctue de jour en jour et la capacité a s'engager dans une relation également (p. 25). De

plus, d'aprés Watson traduite par Bonnet (1998),
Le besoin et les comportements d’appartenance sont affectés par I'état de santé /
maladie. Lorsqu’une personne est préoccupée par son état de santé, ou est malade, elle a
souvent moins de contact avec d'autres personnes, y compris sa famille (le premier
systeme de soutien du besoin d'appartenance), et avec d‘autres personnes importantes
sur le plan affectif. Le résultat d'un repli sur soi ou d'un désengagement peut étre une
diminution des sentiments d‘appartenance, méme lorsquil s'agit de mécanismes
d’adaptations. (p. 193).
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D’autre part, toujours d’aprés Watson, (1998), un manque d’activités peut amener la
personne a entrer dans un état de repli sur elle-méme, de souffrance et d'apathie. Cela peut
avoir des conséquences sur sa croissance et son développement. (p. 192)

De l'anxiété
L'anxiété est reconnue comme facteur favorisant dans le diagnostic infirmier de détresse
spirituelle de I'ANADI. En tant que tel, elle peut étre vue comme un indicateur de trouble
spirituel mais elle peut également étre liée a toutes les dimensions. Foucault (2004)
synthétise cette notion ainsi :
La maladie terminale expose aussi la personne a vivre une anxiété par anticipation de
I'évolution de sa maladie avec la peur de la douleur, des symptomes, et avec la possibilité
d'une série de pertes variées affectant ses habiletés sur les plans moteur, cognitif et
sensoriel (p. 147)
L'anxiété est quelque chose de multifactoriel qui peut étre générée par l'inconnu de la mort.
Il peut étre difficile pour les soignants de l'identifier en tant qu'indicateur d’un trouble de la
dimension spirituelle puisqu’elle peut également étre en lien avec des troubles dans les

autres dimensions.

La tristesse

La tristesse peut étre liée aux différentes étapes du deuil. Si la tristesse peut étre considérée
comme légitime en situation de fin de vie, l'infirmiére se devra d'y étre encore plus attentive
si celle-ci devient incontr6lable pour la personne. Elle peut s'exprimer sous forme de pleurs
irrépressibles et continus. D’aprés Foucault (2004), cela peut étre rattaché au fait que

I'inévitable devient une réalité a laquelle la personne ne peut rien changée (p. 157).

2.7 Autres indicateurs

Nous avons recensé d'autres indicateurs qui ne peuvent étre classés dans les rubriques
précédentes. IIs sont moins concrets et plus vastes que les précédents. A notre sens, il parait
évident qu'ils peuvent étre la manifestation d'un trouble de la dimension spirituelle. Il y a
d’une part, I'expression de troubles du sommeil avec la description de cauchemars et, d'autre
part, une difficulté a avoir I'esprit tranquille. Pour aborder la spiritualité des patients, Monod,
Rochat et Bila ont étudié une question unique pour faciliter la discussion touchant a la
dimension spirituelle : « Etes-vous serein ? ». Cette question permet au patient qui le

souhaite d’ouvrir la discussion de son vécu.
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3. DISPOSITIF DE
RECHERCHE
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3.1 Option méthodologique

Dans ce chapitre, nous allons développer la méthodologie de ce travail en argumentant le
contexte, le choix de la population cible et la méthode de récoltes de données. Ceci nous a
permis de voir si les infirmiéres investiguent la dimension spirituelle et surtout si elles
recherchent des indicateurs précis dans leur pratique pour détecter une détresse spirituelle.

Pour le theme qui nous intéresse, il a semblé plus adapté d'opter pour une méthode
qualitative. Celle-ci permet effectivement de privilégier la qualité des données recueillies
plut6t que la quantité. En effet, d'apres Loiselle (2007), « la méthode qualitative met I'accent
sur la compréhension de l'expérience humaine telle qu’elle est vécue, habituellement en
recueillant et en analysant des données qualitatives, narratives et subjectives » (p. 18). La
spiritualité touche a quelque chose de personnel voir d’intime et a un aspect singulier. Il est
essentiel pour nous de choisir une méthode de récolte de donnée souple puisque le discours
des personnes interviewées attrait a leurs expériences en lien avec la spiritualité. En effet,

cette méthode nous permet de mieux comprendre le sens des propos exprimés.

3.2 Choix de la population cible

L'échantillonnage est une phase importante du processus de recherche et nous espérions
une population répondant a des criteres déterminés. Tout dabord nous nous sommes
demandées qui pourrait représenter une excellente source d'informations pour notre travail.
Les infirmiéres étant les personnes les plus en contact avec le bénéficiaire de soins, il a paru
évident que c’est auprés d'elles que nous devions mener nos entretiens. Nous avons voulu
sélectionner des milieux potentiellement riches en informations concernant la spiritualité.
Notre choix s'est porté vers des centres spécialisés de soins palliatifs. En effet, leurs
philosophies integrent la dimension spirituelle dans la réalité des soins dispensés. Ainsi, il
apparait que le contexte des soins palliatifs est le lieu ou la sensibilité a la spiritualité est la
plus développée. Nous avons alors choisi de délimiter notre population cible par des criteres
d’inclusion et d’exclusion. Nous les avons soumis aux institutions par le biais d'une demande
d’autorisation en y joignant un feuillet d'informations®. Nous sommes restées vigilantes a ne
pas choisir des critéres trop contraignants afin de pouvoir rencontrer le nombre de

personnes souhaitées, a savoir six.

6 Voir annexe n°5
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Nos criteres d'inclusion exigeaient de rencontrer des infirmiéres travaillant dans des
établissements de soins palliatifs pour adultes ayant au moins deux ans d’expérience dans le
domaine. Il était important de rencontrer des infirmiéres travaillant depuis au moins deux
ans en soins palliatifs afin que la philosophie adoptée dans les institutions soit intégrée de
maniere optimale.
L'échantillon choisi représente une population hétérogéne étant donné qu'elle a des
caractéristiques dissemblables. C'est un échantillon non probabiliste puisque nous ne
pouvons pas garantir la représentativité de I'ensemble de la population infirmiére. Notre
échantillon parait cependant significatif puisqu’il est constitué de professionnelles dont les
caractéristiques sont pertinentes et en lien avec notre objet de recherche. Pour assurer la
richesse de nos données, il est important de rencontrer des personnes intéressées par notre
objet de recherche et volontaires pour répondre a nos questions.
Du fait de l'absence de structures spécialisées en soins palliatifs dans le canton du Jura,
notre étude se situe en Suisse Romande. Nous nous sommes rendues dans deux centres de
soins palliatifs spécialisés pour adultes. Notre intérét pour les soins palliatifs et I'aide de notre
directeur de travail de bachelor, nous ont permis de cibler les institutions dans lesquelles
nous souhaitions nous rendre.
Les institutions sélectionnées ont répondu positivement a notre sollicitation. Nous avons ainsi
pu rencontrer trois infirmiéres dans chaque établissement. La population ayant participé a
cette recherche est la suivante :

< 3 infirmiéres ayant plus de 7 ans d’expérience en soins palliatifs

< 3 infirmiéres ayant moins de 2 ans d’expérience en soins palliatifs.
Notre critére d'inclusion concernant le temps de pratique en soins palliatifs n'a pas pu étre
respecté dans sa totalité. Nous détaillerons cet élément et ses conséquences dans la partie

bilan méthodologique de I'autoévaluation.

3.3 Méthode d’enquéte

La récolte de données s’est effectuée a travers la réalisation d’entretiens. Il nous a paru
pertinent de choisir cet outil de recueil de données afin d'obtenir des informations détaillées.
L'entretien favorise une expression libre et approfondie. Il permet la reformulation de termes
ou la clarification de phrases. Ce choix nous a d‘autant plus semblé pertinent vu la
complexité de notre objet d’étude. Le choix d’entretiens semi-directifs s’est alors imposé a

nous. Il nous a paru primordial de favoriser l'auto exploration du theme en laissant les
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professionnels s’exprimer sur le sujet de facon ouverte. Néanmoins, il était également
important de garder un contréle relatif de la situation au travers de notre guide d’entretien’.
Il était important de formuler clairement nos questions aux participants afin d‘obtenir toutes
les informations sur leur perception de la spiritualité. Nous avons construit le guide
d’entretien en fonction des concepts et indicateurs développés dans notre cadre de
référence. Le but a été d'assurer la cohérence entre la question de recherche et les
entretiens. Nous avons été vigilantes a ce que les questions posées demeurent dans notre
cadre de référence et que les données recueillies soient pertinentes pour I'analyse.

Afin d’organiser les rencontres, nous avons pris contact avec les responsables. Les personnes
qui s'étaient portées volontaires étaient averties que la durée d'un entretien serait en
moyenne d’une heure. Ceci afin d’avoir le temps d’entrer en contact, de préciser le but de
notre démarche et de laisser un temps a la réflexion si nécessaire.

Tous les entretiens se sont déroulés sur le lieu de travail des participants. Lorsque nous nous
sommes rendues sur place, nous avons veillé a disposer d’'un endroit calme pour pouvoir
bénéficier d'un cadre idéal a la conduite d’entretien.

Nous avons décidé qu‘a tour de rble, I'une conduit la rencontre pendant que I'autre adopte
une position d'observatrice. Cette derniere a pour role d’effectuer un feed-back a celle qui
mene |'entretien ainsi que de relever les attitudes non verbales des participantes. De plus,
nous avons décidé de mémoriser le guide d’entretien pour pouvoir nous détacher du support
et faire preuve d'écoute active. Chaque rencontre a commencé par la présentation générale
de notre objet d’étude. Puis, avec le souci des aspects éthiques liés a notre démarche, nous
avons rappelé a la personne qu'elle était libre d'interrompre l'entrevue ou de ne pas
répondre a certaines questions sans se justifier. Cela nous a paru important vu la sensibilité
du sujet abordé. Nous avons également confirmé la garantie de la confidentialité et de
I'anonymisation des informations. En dernier lieu, nous nous sommes assurées de leur
accord pour l'enregistrement de leurs propos afin de ne pas les déformer ou d’en perdre

pendant I'analyse. Les six entretiens réalisés ont duré de vingt minutes a une heure trente.

Il nous a paru judicieux d’amorcer le dialogue par une question trés large : « Pour vous,
qu'est-ce que la spiritualité ? ». Ainsi, nous avons pu repérer ce qui émergeait spontanément
du discours de la personne et I'éventualité que celle-ci assimile la religion a la spiritualité, ce
qui n‘est pas l'objet d'étude. Le but de nos questions était de cibler de plus en plus les
réponses des infirmiéres afin de faire ressortir les indicateurs d’un trouble de la dimension
spirituelle. Ces questions étaient principalement ouvertes afin d‘obtenir un maximum

d'informations que la personne souhaitait transmettre. Pour affiner les réponses des

7Voir annexe n°6.
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personnes interviewées, des questions de relance ont été élaborées et utilisées selon
I'évolution des entretiens afin d’approfondir certains concepts du cadre de référence. A la fin
des entretiens, chaque participant a été vivement remercié. Nos trois premiers entretiens ont
été réalisés sur plusieurs journées. Ainsi, nous avons pu réécouter notre premier entretien,

prendre du recul et apporter les améliorations nécessaires.

Afin d'exploiter I'ensemble des données de maniére objective, nous avons retranscrit
intégralement les entretiens. La retranscription a permis l'analyse et linterprétation des
données dans le chapitre suivant. Néanmoins, la méthode choisie étant I|'approche
qualitative, il semble important de repréciser ici que les résultats de I'étude ne sont
représentatifs que d'un petit échantillon de population. C'est plutét d’une tendance qui

émerge au travers de nos six entretiens.
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4. ANALYSE ET
RESULTATS
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4.1 Traitement des données

En premier lieu, nous avons effectué la retranscription intégrale des six entretiens. Chaque
retranscription a été relue de maniére attentive par chacune d’entre nous. En paralléle, nous

avons construit deux grilles d’analyse.

Une grille appelée tableau 2 a été construite pour les indicateurs®. Elle est établie selon
différents domaines :

+ les quatre composantes du CTR (2004),

+ les indicateurs comportementaux

« les autres indicateurs

Une autre grille d'analyse, appelée tableau 1°, a été constituée d'aprés le cadre de référence.
Chaque catégorie a alors été représentée sous forme de tableau reprenant les données
significatives des six entretiens. Celle-ci a pour but de répondre a la premiére partie de notre
question de recherche. C'est-a-dire savoir si les infirmiéres investiguent la dimension
spirituelle.

Le but de ces tableaux est de faire ressortir les éléments significatifs en lien avec notre objet
de recherche et de les classer. A ce stade, les deux grilles d’analyse ont été exploitées
séparément. Apres avoir relevé les tendances qui émergent de nos entretiens, les analogies
et les différences des réponses ont été mises en évidence. Puis, nous avons sélectionné les
données les plus significatives en fonction des différents points que nous devons traiter.
L'interprétation des résultats de I'enquéte se fera sur la base d'une analyse conceptuelle.
C'est-a-dire que, pour une meilleure cohérence, les données seront interprétées d'apres les

concepts du cadre de référence.

4.2 Résultats et interprétations

Avant de commencer I'analyse et l'interprétation des résultats, il parait judicieux de rappeler
notre questionnement. L'objectif de cette recherche est, dans un premier temps, de
découvrir si l'infirmiére investigue la dimension spirituelle. Il a paru nécessaire d'interroger
les soignantes sur leur définition de la spiritualité. Puis il a été pertinent d’investiguer leur

démarche quant a I'accompagnement de la sphére spirituelle chez le bénéficiaire de soins.

8 Voir annexe n° 7
° Voir annexe n° 8
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Dans un second temps, nous avons pu analyser les différents indicateurs d'un trouble de la
dimension spirituelle. L'intérét consiste a recenser différents indicateurs qui permettent a

I'infirmiére d’optimaliser la détection d’un trouble de la dimension spirituelle.

Afin de faciliter la lecture de ce chapitre, il s'avére approprié d’énumérer les parties du cadre

de référence autour desquelles s'articule notre analyse.

’0

La spiritualité

*,

R/
0’0

L'infirmiére et la dimension spirituelle

’0

Les outils a disposition de I'infirmiére pour investiguer la sphére spirituelle

*,

’0

Les indicateurs d’un trouble de la dimension spirituelle

*,

La spiritualité
Comme exposé dans le cadre de référence, la spiritualité est constituée de quatre

composantes mises en lumiere par le groupe de travail du CTR (2004). Ces composantes
sont le sens, les valeurs, la transcendance et l'identité. Comme nous le présenterons plus
tard, la composante du sens se décline en plusieurs parties : le sens de la vie et de la mort,
le sens de la souffrance et la remise en question du sens de la vie.
Il existe de nombreux écrits concernant la composante du sens dans la dimension spirituelle.
C'est un des éléments de la spiritualité qui a beaucoup d'importance pour tous les auteurs
que nous avons découverts, comme le confirme Thieffry (2001) en citant Pillot :
Cette approche de la mort se présente comme |'ultime crise existentielle de 'homme au
cours de laquelle, au moment de quitter sa vie, la question du sens de ce qu'il a été, de
ce qu'il a vécu, va se poser avec acuité. L'idée de sa mort le place devant le sens de son
histoire personnelle. Le probléme de sa finalité s'impose a sa conscience, pour tenter de
trouver un sens a la souffrance dans un essai de compréhension de la vie. (Pillot, 1987,
cité par Thieffry, 2001, p.549).

Ainsi, comme le décrit Pillot, la composante du sens de la vie est donc primordiale pour les
personnes en unités de soins palliatifs. Comme cette composante a une importance majeure
pour les bénéficiaires de soins, il est nécessaire que les soignants en soient conscients et
qu'ils aient développé une sensibilité a ce concept. Les réponses recues lors de nos
entretiens nous confortent dans l'idée que les soignants en unité de soins palliatifs sont
conscients de cet aspect de la spiritualité. En effet, la totalité des infirmiéres rencontrées ont
parlé d'emblée de cette notion de sens en réponse a notre premiére question : « pour vous,

qu’est-ce que la spiritualité ? ».
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« Cest ce qui fait gue la personne a un but dans la vie, un sens. Cest ce qui vit en elle. Ce
qui donne sens a la vie, le but de sa vie.» (T1, E2, p. 10)

Nous constatons que chaque professionnelle est sensible au fait que la spiritualité est
étroitement liée a la quéte du sens de la vie. De plus, deux soignantes ajoutent les notions

de valeurs et de croyances pour compléter leur définition de la spiritualité.

« Pour moi cest clairement en lien avec le sens... le sens de la vie, le sens de ce qui nous

arrive, le lien avec les croyances, les valeurs.» (T1, E5, p.10)

Ce que dit cette soignante nous renvoie a ce que nous avons soulevé dans la problématique,
a savoir que l'infirmiére qui, dans sa pratique, integre I'évaluation de la sphére spirituelle de
la personne lui donne un moyen de trouver un sens a son existence. Cette démarche donne
au malade la possibilité de développer une force intérieure. Force qui contribue au meilleur
controle de sa situation. Cela rejoint ce que dit Watson qui parle de reconnaitre les forces

existentielles phénoménologiques et spirituelles de la personne.

La spiritualité telle que nous I'entendons dans ce travail est une démarche personnelle qui se
différencie de la religion. La religion s’inscrit dans une pratigue de croyances
communautaires qui peut étre un moyen d’exprimer sa spiritualité. Claude Rougeron, dont la
définition de la spiritualité est exposée dans notre problématique, met en avant que ce terme
peut étre source de nombreux malentendus et de génes sociales. Il est trop souvent associé
au religieux. De fait, nous étions préparées a rencontrer cet amalgame dans I'esprit des
professionnelles. Trois infirmiéres ont fait référence a la religion comme moyen d’exprimer la
spiritualité. Cependant la distinction entre spiritualité laique et religieuse est parfaitement
claire dans l'esprit de chacun des professionnels que nous avons rencontré sur le terrain.

Ceci est bien illustré par cette citation:

« [...] On a tous une spiritualité. Qul faut différencier de la religion quoi, comme toujours. »
(T1, E6, p.13)

Parmi les personnes que nous avons rencontrées, certaines ont partagé avec nous leur
appartenance a une religion afin de nous expliguer que leurs croyances personnelles
n'influencent pas leur accompagnement spirituel des personnes en fin de vie. Ainsi, nous

retrouvons dans notre recherche empirique ce que Vimort écrit en considérant que
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La spiritualité existe au sens large du mot, c'est a dire qu’elle existe indépendamment de
la religion (et méme chez les croyants) : le spirituel représente aussi bien cette
philosophie de vie qui donne sens a une existence, que cette hiérarchie des valeurs et des
finalités qui permet d’apprécier les actes humains et les maniéres de penser. (Vimort,
1990, cité par Kolher, 1999, p. 23).
Au moment de choisir une définition de la spiritualité, nous avons constaté le caractere
subjectif de ce concept. Celui-ci ne se définit pas facilement et reste abstrait, comme l'ont
souligné différents auteurs, dont Claudette Foucault (op. cit.). L'aspect impalpable de la
spiritualité s’est reflété dans l'attitude non-verbale des personnes interviewées. En effet,
toutes ont pris un moment de réflexion avant de répondre a la question « pour vous, qu’est-
ce que la spiritualité ? ». Ce coté irrationnel de la spiritualité a été explicité par la majorité

des personnes rencontrées, comme le met en avant une infirmiére :

«[...JCest mystérieux dans le sens que cest irrationnel, il me semble pas quon pourra
Jjamais la décrire ou la posséder dans des principes, dans une théorie. Cest trés tres vaste.»
(T1, E2, p.10)

Le but de la premiére question de la grille d’entretien a été de savoir comment les
professionnelles percoivent la spiritualité. Malgré une premiére réaction ou chacune s'est
sentie sur la réserve face a I'étendue du sujet, elles ont toutes su donner une définition de la
spiritualité. Relevons que leurs définitions sont trés élaborées et se rapprochent de ce que
les auteurs ont amené dans la littérature. Nous pouvons donc poursuivre nos entretiens en
sachant que les personnes interrogées ne font pas I'amalgame entre spiritualité laique et
religieuse, ce qui aurait pu constituer un biais. Cette certitude nous ouvre de belles

perspectives sur la richesse des informations récoltées.

4.2.1 L’'infirmiere et la dimension spirituelle

Comme nous l'avons relevé dans la problématique, I'histoire de la médecine et ses
conceptions laiques avec la séparation du corps et de l'esprit a été un élément qui a
influencé l'ignorance de la dimension spirituelle dans les soins. Les premiéres théoriciennes
de soins, dans un esprit novateur, ont mis en évidence la nécessité de prendre en compte et
d'accompagner les besoins spirituels des bénéficiaires de soins. En 1969, Virginia Henderson
considere le besoin d'agir selon ses croyances spirituelles comme fondamental puisque

contribuant au maintien de la globalité de la personne. De plus, Pepin (2001) écrit a ce sujet
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que « ce besoin correspond a la nécessité dans laquelle se trouve tout individu d'agir [selon]
ses valeurs fondamentales, [valeurs] qui donnent sens a sa vie et qui entretiennent un
sentiment d’espoir. » (Pepin et Cara, 2001, p. 38). Cette vision unitaire de I'homme de la
part de ces auteurs a mis en avant la question spirituelle dans la discipline infirmiére. Nous
avons retrouvé cette méme vision sur le terrain. La totalité des personnes rencontrées nous
ont répondu par I'affirmative a la question :

« Pour vous, la dimension spirituelle est-elle présente chez chacun de vos patients ? ».

Cependant, cing d'entre eux soulignent que les personnes n'en ont pas toujours conscience :

« Ah oui bien sdr. Elle est présente mais parfois eux ne le reconnaissent pas forcément
explicitement. Parfois elle est peu exploitée, en tous cas d’une maniére formelle. Donc les
gens qui prétendent quils n‘ont pas de spiritualité, on pourrait dire quils ont une spiritualité

qui est pauvre éventuellement, peu pensée, mais elle est 13. A leur insu. » (T1, E4, p. 12)

A la question de relance, « quelle importance lui accordez-vous par rapport aux autres
dimensions ? », les réponses sont plus nuancées. Une des personnes interviewées utilise la

pyramide des besoins de Maslow pour poser ses priorités dans les situations de soins.

« Cest assez important pour moi. Maintenant ya des priorités quand méme. Cest tres
important, mais parler de spiritualité a quelguun qui a mal. [...] Donc c’est hyper important
mais tu sais, les besoins de Maslow, ben les besoins fondamentaux faut quils soient

satisfaits [...] pour aborder la spiritualité. » (T1, E3, p. 11)

Donc ce soignant ne remet pas en question l'importance de la dimension spirituelle, mais
d’aprés lui, pour gqu’elle soit prise en compte correctement, il faut que les autres besoins
soient satisfaits. Il rejoint Maslow et sa hiérarchie des besoins qui place la spiritualité tout en
haut de sa pyramide. Cette classification de la pyramide des besoins entend que les besoins
des premiers niveaux sont plus importants que les suivants. Les autres personnes
rencontrées rejoignent plutét des auteurs tels que Vimort (1990) qui considere les besoins
spirituels comme une nécessité et qui les place donc comme fondamentaux au méme titre
que les besoins physiologiques. Watson (1985) pense que la spiritualité est I'essence méme
de I'étre humain et qu'elle traverse toutes les autres dimensions. Dans ce sens, elle
considére comme nous l'avons vu plus haut, qu’une attention égale doit étre portée a chacun
des besoins. En effet, elle estime que tous les besoins sont interdépendants et que

I'altération de I'un d’entre eux peut avoir de sérieuses répercussions sur les autres.
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Il apparait que la dimension spirituelle est prise en compte dans la démarche infirmiere des

personnes rencontrées.

« Le spirituel cest pas quelque chose qui se surajoute pour moi, cest quelgue chose qui
traverse le tout. Pour moi s’il n’y a pas de spiritualité il ny a pas de vie. Donc cest quelgue
chose d‘extrémement important et profond. » (T1, £4, p. 10).

Par conséquent, une majorité de personnes ajoutent que dans leur pratique, elles ne se
posent pas la question de savoir si elles prennent en soin la dimension spirituelle puisque

pour elles, la personne est vue dans sa globalité.

« Donc on est dans une société qui, sous I'ére de la médecine dite scientifiqgue a découpé
['étre humain. Justement on dit pour comprendre quon est bio-psycho-socio-spirituel, mais
en réalité, surtout dans les cadres infirmiers, on le sait bien nous, dans notre métier que
['étre humain est un étre global. Pour notre compréhension, par simplification ben on fait des
catégories. Mais en réalité, surtout la dimension spirituelle pour moi elle est vraiment
traversante. » (T1, E4, p. 10)

La globalité de la personne et donc, de la prise en soins est ressortie chez toutes les
infirmiéres interrogées. En cela, elles rejoignent Bonnet (1998) qui écrit a propos de
Watson : « du moment que le patient est reconnu, apprécié et traité comme un individu, il
aura plus d'énergie pour progresser vers l'actualisation de soi. » (p. 113). Elle ajoute
également en faisant référence a I'égalité et I'interdépendance des besoins entre eux :
Quelle que soit leur position dans la hiérarchie, les besoins humains sont complexes et
leur signification comme leur utilité différent d’un individu ou groupe a l'autre. La
satisfaction des seuls besoins situés en bas de la hiérarchie n‘aidera pas forcément une
personne a optimiser son état de santé. Il importe de s'intéresser aux besoins situés en
haut de la hiérarchie. (Bonnet, 1998, p.115). Ceci peut étre confirmé par cette infirmiére

qui dit :

« [...] dans la pratique tout est super lié et je vois plus tellement ces frontieres. Alors voila,
quand tas des soucis de traitements, de symptémes, oui, on est dans le physique mais en
méme temps ¢a a des répercussions sociales. Si la personne est nauséeuse avec tous ses
proches autour de luj, cest peut-étre pas tres confortable et ¢ca se répercute sur le sens,
mais pourquoi ? Mais non je vois plus du tout, y en a pas une plus importante que lautre. »
(T1, E5 p. 12)
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L'une des personnes souligne méme que pour elle, il arrive que cette dimension soit plus

importante qu’une autre :

« Mais en tous cas voila, pour moi elle a une place primordiale. Dans mes valeurs @ moi,
c’est méme des fois plus important que les autres dimensions. Enfin, c'est avec ¢a quon est

bien dans la vie quoi.» (T1, E6, p. 13)

Néanmoins, une soignante reléve qu'il n‘est pas aisé pour les bénéficiaires de soins de
verbaliser ce qui attrait a la dimension spirituelle. Elle explique cela par le fait que c’est une

dimension moins abordable de par son caractére intime et abstrait :

« Mais aucun patient ne nous dit : jai mal @ 1dme, [...] c’est des choses plus fines, plus
difficiles a exprimer [...] » (T1, E1, p. 11).

Lors de nos rencontres sur le terrain, il a semblé évident pour les professionnelles que la
dimension spirituelle est reconnue et prise en charge par les infirmieres. Toutes sont
persuadées de la présence de cette sphere chez les bénéficiaires de soins mais ils sont aussi
conscientes que parfois celle-ci peut étre peu exploitée. Pour les soignantes, la spiritualité
est liée a la vie. De ce fait, elles pensent que les personnes n‘ignorent pas cette dimension
lors de leur entrée en soins palliatifs. Ainsi, une soignante reléve que la spiritualité peut étre

momentanément cachée ou perdue :

« [...] elle [la dimension spirituelle] est méme fondamentale, essentielle. Aprés elle peut étre
trés enfouie, cachée ou un peu perdue et cest la quon sait plus a quoi on sert, et pourquoi
on est la et quel est le sens justement. Létre humain est fortement lié a cette dimension,

enfin, tant quon est vivant. » (T1, E5 p. 12).

Cette notion du vivant se retrouve dans la définition des soins palliatifs par 'OMS (1990) :
« Les soins palliatifs sont une affirmation de la vie et acceptent la mort comme évolution
normale de l'existence » (L'OMS, 1990 cité par Foucault, 2004, p.10). Une des personnes

rencontrée va méme plus loin en considérant que :
« Moi je prétends qu'on continue de grandir jusqua ce quon meurt. [...] Cest dramatique

quand on vieillit, tout dans le fond se détériore. Au niveau biologique, au niveau social parce

qgu’on perd nos proches, le filet social samenuise, au niveau psychologique on peut avoir des
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troubles cognitifs etc. mais finalement, la dimension spirituelle, cest la seule chose qui
continue d’évoluer. Si on le veut bien. » (T1, E4, p. 12).

Lors des entretiens, la question suivante a été posée aux professionnelles : « Considérez-
vous qu’il releve du role infirmier de prendre en charge la dimension spirituelle ? ». A
I'unanimité, les personnes interrogées pensent que cela fait entierement partie du role
infirmier de prendre en soins la dimension spirituelle étant donné qu’elles ont toutes une
vision holistique du bénéficiaire de soins dans leur pratique.

Ces affirmations répondent a la premiére partie de notre question de recherche dans laquelle
nous nous sommes demandées si l'infirmiere investigue la dimension spirituelle chez des

adultes en unités de soins palliatifs. Ceci est illustré par la réponse de cette soignante :

« Je pense. Completement. [...] Je pense que c'est une globalité, on peut pas passer a coté
de ca. [...] Cest méme pas réfléchi, ¢a fait partie de ce réle-la ou on doit quand méme aussi

prendre soin de l'esprit. » (T1, E6, p. 16).

Il nous semble intéressant de souligner qu'ici la personne entend la spiritualité au sens

étymologique comme nous en avons parlé dans la problématique. En cela, elle rejoint

Foucault (2004) qui écrit :
L'infirmiére qui a le souci de rencontrer la personne mourante dans sa globalité et dans
son unicité ne peut laisser la responsabilité de cette catégorie de besoins a un
représentant du culte, bien que ce dernier soit directement concerné par la démarche
spirituelle du malade. Cela reviendrait a dire [...] que tous les besoins d'ordre médical
doivent étre laissés au médecin, les besoins d’ordre social a la travailleuse sociale et ceux
d’ordre psychologique au psychologue (pp. 206-207).

Un autre professionnel rencontré va exactement dans le méme sens en expliquant pourquoi

I'infirmiére est habilitée a accompagner la dimension spirituelle. Il reconnait que ceci n'est

pas toujours réalisé par les professionnelles :

« On est la seule profession & accompagner la personne 24h/24h. A étre en permanence
aupres du patient, Et on est les plus polyvalents. Donc la polyvalence et la permanence sont
peut-étre les seuls arguments, je pense, pour valider la profession infirmiéere. Mais nos
difficultés c'est que chaque fois on empiéte sur des professions qui sont, elles, bien établies
mais alors dans un spectre plus étroit. Notre richesse c’est la largeur. Alors le risque c’est
que effectivement, comme pour la dimension spirituelle, c’est que les gens, les infirmieres,

nabordent pas le spirituel en disant « il y a les auméniers ». Comme si on abordait pas le bio
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parce quil y a les médecins. Pour moi c’est évident gu’on accompagne une personne et la
personne €lle est faite de toutes ces dimensions, y compris le spirituel. Donc on accompagne
aussi la personne dans la dimension spirituelle. Cest de lincompétence professionnelle si,
dans nos entretiens, nos anamnéses, dans le projet... On peut pas étre en projet avec un

patient sl y a pas la dimension spirituelle.» (T1, E4, p 16)

Il parait intéressant de relever que I'une des personnes rencontrées souleve que méme s'il
est conscient que cela releve de son rdle, il ne le fait pas systématiquement. Il met cela en

lien avec la situation du bénéficiaire de soins et son autonomie.

« Cest dans mon réle mais je ne le fais pas tout le temps, et je m’en veux beaucoup. [...] Ca
arrive je pense quand les gens sont hyper autonomes. [...]JQuand ils sont dans les lits, moins
autonomes, je vais chercher par des entretiens. Souvent je crois que s’ls sont autonomes, ils

savent faire. Mais faut le faire. » (T1, E3, p. 15).

Nous constatons ici que ces deux soignants sont en accord avec le fait qu'il releve de leur
role d'accompagner la dimension spirituelle. Leurs maniéres de le faire sont différentes et ils
sont assez clairvoyants quant a leurs pratiques. De plus, une autre infirmiére bien
qu‘assurant 'accompagnement de cette dimension souléve qu’elle peut au besoin faire appel

a I'équipe interdisciplinaire pour gérer les spécificités :

« Je crois entierement, Apres il y a des spécificités, peut-étre que laumonier prend plus en

charge la dimension religieuse peut-étre, qui est un peu différente. » (T1, E2, p.15).

Nous verrons plus loin dans l'analyse que linterdisciplinarité dans les centres de soins
palliatifs spécialisés est une pratique établie. Elle est considérée par les professionnelles

comme un outil a part entiére pour I'accompagnement des patients en fin de vie.

Pendant nos entretiens, nous avons demandé aux infirmieres si elles pensent rencontrer
régulierement des troubles dans la dimension spirituelle des personnes soignées. Nous avons
choisi de poser cette question aux infirmiéres car notre problématique s'appuie sur une
étude de Carole Kohler (1999). Celle-ci avance que la plupart des personnes soignées
rencontrent un malaise d'ordre spirituel, mais que seulement un peu plus d'un tiers des
infirmieres ont conscience que ce genre de troubles arrive fréquemment aux personnes
malades (p.12). Nous avons souhaité savoir ce quil en est a I'neure actuelle pour les

professionnelles en soins palliatifs. La totalité des personnes interviewées ont répondu qu’a
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I'évidence elles rencontrent réguli€rement des troubles dans la dimension spirituelle des
personnes soignées. Nous nous questionnons alors sur les différences des résultats entre la
recherche de Carole Kohler et la nétre.

Nos deux études portent sur des contextes spécialisés en soins palliatifs. Est-ce que les
résultats de I'étude de Carole Kohler sont toujours d’actualité vu lancienneté de sa
parution ? Cela peut-il étre en lien avec notre population cible qui est significativement plus
petite que celle de Kohler ? Nous avons interrogé six infirmiéres alors que Kohler en a
interrogé vingt-sept. Nous ne pouvons pas répondre précisément a cette question mais ces
deux facteurs ont probablement une influence sur les résultats des études. Nous constatons
que les soignantes ont conscience de troubles potentiels de la spiritualité rencontrés par les
bénéficiaires de soins. Voici la réponse d'un infirmier a ce sujet qui refléte celles de toutes les

personnes interrogées :

«Ben oui bien sdr, souvent les gens te le disent. Perte de sens, y a plus de sens. Enfin ils
te /e disent pas comme c¢a... Enfin parfois ils te le disent comme ¢a, quand ils ont un peu

travaillé sur eux [...]. Mais ¢a arrive souvent, régulierement. » (T1, E3, p. 14)

Dans la problématique, nous avons mis en avant Rivier, Sutter et Hongler (2008), qui
écrivent que l'annonce d'une maladie grave peut avoir une influence sur la démarche
spirituelle d'une personne (p.4). Richard (2001) nous dit également que la maladie peut
engendrer une rupture d'équilibre et une remise en cause personnelle (p.116). Nous en
avons eu la confirmation par les professionnelles rencontrées. La moitié d’entre elles font le
lien entre les troubles de la dimension spirituelle et les événements vécus par la personne

malade, comme nous l'explique cette infirmiére :

«Peut-étre quau départ il y a une dysharmonie parce quon est tout dun coup dans une

lutte, un refus et qu'on veut vivre. Donc on écarte cette dimension » (T1, E6, p. 14)

Il parait important de revenir sur le mot « trouble ». Nous l'avons choisi pour définir une
altération dans la dimension spirituelle. La plupart des infirmiéres ne sont pas a l'aise avec ce
terme. Certaines d’entre elles utilisent d’autres mots pour définir ce malaise spirituel. Des
mots comme non-conscience, déséquilibre ou dysharmonie. Selon le Larousse, en médecine,
le mot trouble signifie « mauvais fonctionnement ». Comme nous l'ont fait remarquer
plusieurs professionnelles, il ne s'agit pas d'un mauvais fonctionnement de la spiritualité vécu
par les gens. Il s'agit plutot d'un déni, d’'une non-conscience de cette dimension comme

I'avance cette professionnelle :
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« Des troubles ouais, moi jemploierais plutét un mot a consonance bouddhiste mais je dirais
de lignorance. Mais cest pas péjoratif quand je dis ¢a, c’est pas lignorance... cest une
forme de non conscience. » (T1, E6, p.14)

Nous admettons que le mot « trouble » que nous avons employé pour parler de la dimension
spirituelle ne nous parait plus adapté a la recherche a ce jour. En relisant ce que les auteurs
écrivent lorsqu'ils parlent de déséquilibre dans cette dimension, le terme de troubles
n‘apparait jamais. L'exemple le plus marquant, qui rejoint la citation de la professionnelle ci-
dessus, est celui de Rivier, Suter et Hongler (2008). Ils parlent d'un risque d'indifférence de
I'identité spirituelle par la personne. (p.4)
Maintenant que nous savons que les infirmiéres estiment qu'il est de leur role d'accompagner
la dimension spirituelle et qu’elles rencontrent régulierement des troubles dans cette
dimension, il est important de comprendre comment elles s’y prennent pour aborder le
théme de la spiritualité avec les bénéficiaires de soins.
Dans son livre, L'art de soigner en soins palliatifs, Claudette Foucault (2004) explicite les
connaissances et les habiletés que l'infirmiére doit développer afin de pouvoir accompagner
les bénéficiaires de soins. Elle avance que :
L'infirmiére doit acquérir une profonde connaissance de la condition humaine pour
parvenir a développer une facon d'étre qui soit thérapeutique auprés des personnes
malades. Cette exigence nécessite de sa part une réflexion personnelle sur ses valeurs
profondes, le développement d’habiletés relationnelles et I'acquisition de connaissances
théoriques provenant de différentes disciplines en sciences humaines afin de saisir toute

la complexité de la nature humaine. (p.31)

Dans le cadre de référence, différentes habiletés nécessaires a linfirmiére ont été
présentées. Pour pouvoir aborder un théme aussi intime que la spiritualité, il est essentiel
que les infirmiéres en soins palliatifs développent ces habiletés. Watson (1985) recense entre
autres I'empathie, la bonté, I'authenticité, le respect de soi et de I'autre ainsi que la tolérance
face aux différences. De plus, le CTR (2004) explique que les soignantes doivent avoir des
connaissances au niveau des techniques relationnelles.

Ainsi, au cours des entretiens, les professionnelles ont été invitées a répondre a la question :
« comment abordez-vous le théme de la spiritualité avec les bénéficiaires de soins ». La
totalité des personnes interrogées ont fait émerger des techniques relationnelles comme
I'expose le CTR (2004). Elles ont expliqué que, pour elles, ce travail se fait au travers de la

parole. Parfois, certaines I'abordent de fagcon non verbale également. De plus, pour trois
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d’entre elles c'est par une question qu'elles entament la discussion sur la spiritualité. Elles
demandent a la personne ce qui est important pour elle. Une des trois infirmiéres ajoute

méme que cette question découle de la philosophie de soins de Parse.

« [...] la question de ce qui est important pour l'autre, ¢ca vient un peu de Parse. ¢a ouvre et
souvent tu as des réponses que tu pensais pas avoir, dans ces questions vachement

ouvertes, parce que ce sont des questions trés simples et qui font sens. » (T1, E5, p. 20)

Il apparait donc que toutes les personnes interrogées s'impliquent dans la relation avec le
patient, au niveau de la communication, pour aborder le theme de la spiritualité. Deux
d’entre elles ajoutent explicitement qu'il est important d’étre a I'écoute de ce que verbalise le
bénéficiaire de soins. Ce que ces deux infirmieres mettent en évidence correspond a une

technique de communication, I'écoute active.

En plus de cette habileté que toutes les soignantes ont en commun, chacune d’entre elles
précisent d'autres éléments qui leurs paraissent indispensables pour aborder la spiritualité
avec la personne soignée. Ainsi, deux soignantes amenent une composante commune et
primordiale qui, selon elles, a beaucoup d‘influence : la disponibilité. Elles précisent qu'il faut
prendre du temps, se mettre a disposition et surtout montrer a la personne qu'elles sont la

pour elle, comme |’'exprime ce soignant :

«[...] montrer que tu es la pour eux, maintenant tout de suite et que tu as le temps. [...]
c’est le fait de laisser toujours cet espace de paroles, de respect ou tes prét, ou le gars il
sent que tu es prét a entendre ce quil a a te dire. Voila, il met ce quil veut dedans. Aprés
c’est a toi, en fonction de ce quil te dit ou de ce quil te dit pas, tu vas chercher. Cest tout le
temps que tu restes disponible, a I'écoute » (T1, E3, p. 19)

Le CTR (2004) expose donc les connaissances et les habiletés nécessaires au soignant. De
plus, ils expliquent aussi I'importance d'établir les modalités de I'accompagnement avec le
bénéficiaire de soins dés que cela est possible. Comme le précise ces soignantes, montrer a
la personne qu'elles ont du temps pour elle fait partie de I'établissement des modalités
d’accompagnement. Cela permet de créer un cadre favorable pour exprimer leurs sentiments
et leurs émotions. Cela crée un cadre favorable qui contribue a I'expression des sentiments
et émotions.

De plus, en paralléle a cette notion de temps, les soignantes améenent aussi le principe de

disponibilité. Elles entendent par la qu'il faut étre capable d’ouverture d’esprit au moment
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d’aborder la spiritualité afin d'étre prétes a entendre ce que le patient va dire. En cela, elles
rejoignent Watson (1985) lorsqu’elle parle du respect de l'autre et de soi-méme et de la
tolérance face aux différences. Ce n’est pas toujours possible et il est essentiel d’en avoir

conscience.

« [...] faut pouvoir prendre le temps. Et puis une chance quon a ici c'est quon a le temps.
Aprés on a pas toujours forcément la disponibilité. Faut étre prét a entendre certaines
choses je pense, quand on aborde ce sujet-la avec les patients et on est pas toujours

disponible. Donc je pense y'a des moments qui se prétent plus ou moins.» (T1, E1, p. 19)

Une fois de plus, nous constatons la pratique réflexive dont les infirmiéres font preuve au
quotidien. Le paragraphe développé ci-dessus le montre. De plus, deux autres soignantes
expliquent qu‘aborder la spiritualité avec les bénéficiaires de soins dépend du feeling qu’elles
ressentent avec lui. En effet, elles savent que, dans leur profession, elles n‘arrivent pas a
développer la méme relation avec chaque personne soignée. Les affinités personnelles
entrent aussi en considération. Cet élément est relevé par Claudette Foucault (2004), qui
mentionne « le climat d'intimité et de complicité qui se développe entre elles [les infirmieres]
et ces personnes ». Ainsi, elles sont conscientes de ce facteur comme le souligne les propos

de cette professionnelle :

« Et puis ¢a fonctionne aussi selon les personnes [les personnes soignées], du lien guon a
avec eux. Ya des gens avec qui ¢ca passe super bien, y'a des gens qui nous apprécient, dans
notre facon détre et dautres ou on sent que la distance est plus grande. Mais je pense que
finalement ca ne sert a rien de vouloir discuter de ces choses-la avec des patients qui sont

réfractaires. On envoie plutot une collegue avec qui ¢a passera mieux » (T1, E1, p. 19)
La richesse des propos exprimés par les professionnelles démontre qu’elles possédent les
connaissances et qu'elles font preuve de compétences. En effet, ces habiletés sont

développées de facon sensiblement différentes selon leur expérience dans le milieu des soins

palliatifs, mais toutes portent un grand intérét a travailler ces points-la.

4.2.2 L'infirmiere et sa spiritualité

Thieffry (2004) reprend Millison (1988) qui souligne que pour accompagner les personnes

dans la dimension spirituelle, certaines conditions sont nécessaires : « étre conscient de sa
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propre spiritualité, qu'elle soit religieuse ou non » (p.557). Nous pensons en effet qu'il est
important que l'infirmiére soit au clair avec sa propre spiritualité. Survient alors une autre
condition importante: « ne pas imposer ses propres valeurs spirituelles au patient » (p.
557).Ce danger existe et pourrait se produire de facon inconsciente au cours d’'un échange
avec une personne quand on aborde la dimension spirituelle

C'est a l'unanimité que les soignantes ont répondu qu'il était nécessaire de pratiquer une

réflexion en rapport a sa propre spiritualité.

« [...] je suis convaincu quon peut pas accompagner quelquun dans la dimension spirituelle
Si soi-méme on est pas au clair sur ses propres croyances. Quelles que soient les croyances.
Ce qui est important c'est d'étre au clair sur sa propre culture spirituelle, pour pouvoir, sans

peur, aller écouter quelquun qui est dans une autre culture spirituelle. » (T1, E4, p 18).

En cela, les professionnelles nous rejoignent lorsque nous mettons en avant dans la
problématique que certains facteurs dépendants de linfirmiere, influencent
I'accompagnement de la dimension spirituelle, a savoir I'exploration de sa propre spiritualité
et de ses valeurs personnelles. Watson (1985) soutenait le méme propos. Le soignant qui
apprend a envisager et regarder son non-étre, c'est a dire sa propre finitude, gagne en
authenticité du moment présent auprés du bénéficiaire de soins.

Une fois encore, nous obtenons la confirmation de cette idée auprés des professionnelles :

« Si moi-méme je sais pas ce que c’est que la spiritualité, si moi-méme je ne me suis pas

interrogée, je vois pas comment je peux interroger autre par rapport a ¢ca. » (T1, E6, p. 18).

Spontanément, une des infirmiéres nous fait part de ses doutes concernant le partage de ses
propres valeurs et opinions quant a la spiritualité. Jamais, il n'a été question de les imposer
aux patients. Ses interrogations concernent plutét une discussion, dans le sens d'un

échange :

« J'me pose toujours la question si nous aussi, si on a une sensibilité religieuse, est-ce gquon
a le droit de la partager ou pas. Bon, moi qui suis croyante est-ce que jai le droit de dire de
faire confiance en lau-dela ? Ca c'est toujours pour moi un probléme. Cest délicat, » (T1,
E2 p. 17).
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Pour un autre des soignants en revanche, cette question semble plus claire puisqu’il envisage
les soins comme un partenariat ou chacun vient avec ce qu'il est auprés de I'autre tout en

gardant le respect de ne pas imposer ses opinions a son partenaire :

« Cest important d‘étre au clair, mais c'est important de respecter l'autre en ne lui balancant
pas notre propre spiritualité demblée. Cest a dire en faisant aucun prosélytisme. Mais ¢a
veut pas dire qu'on doit pas parler de notre propre spiritualité. Moi je crois que si on est
partenaires de soins, moi je crois @ ¢a, dans laccompagnement professionnel, moi je suis
aussi une personne. Et si je suis une personne avec une personne, je peux pas totalement
cacher ce qui est de ma vie. Donc moi je parlerai jamais spontanément de moi, parce quon
est dabord la au service du patient, mais si le patient me renvoyait parfois I'ascenseur avec
des questions, alors je lui dirais qui je suis et a quoi je crois. C'est un échange » (T1, E4, p.
18).

Ces témoignages nous montrent que chaque professionnelle est attentive a sa propre
spiritualité et a sa facon de la partager ou non avec le bénéficiaire de soins. Cela confirme

bien qu’elles sont dans une démarche d'introspection et de réflexivité constante.

Un autre aspect, que nous n‘avions pas envisagé jusque-la, est systématiquement ressorti. Il
s'agit des bénéfices que I'accompagnement spirituel améne a l'infirmiére. A l'unanimité, les
soignants ont reconnu qu’accompagner un bénéficiaire de soins dans cette dimension leur
apporte également beaucoup. Pour trois infirmieres, leur propre spiritualité est une ressource
face aux difficultés qu'elles rencontrent parfois dans leur vie professionnelle. Pour un

soignant, c’est une évidence qu'il travaille dans ce domaine pour cette raison.

« [...] parfois tapprend beaucoup. En tout cas moi japprends beaucoup de ceux qui ont
encore cette dignité. Tu te dis putain, ils ont une pathologie qui évolue, qui fait quils vont
mourir dans on sait pas combien de temps, mais tout ¢ca a encore un sens. Alors quelle baffe
tu te prends, avec tes petits soucis de savoir si ce week-end tu vas pouvoir faire ton
barbecue. Cest pour ¢a que je continue encore depuis douze ans, c'est ces gens-la qui me
tiennent. Enfin qui me tiennent, qui me permettent de voir un petit peu mes valeurs, de me

questionner sur moi et de voir ce qui donne sens @ ma vie. » (T1, E3, p. 17).

4.2.3 Les outils pour investiguer la dimension spirituelle
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Afin d'investiguer les moyens dont disposent les infirmiéres, nous avons posé la question
suivante : « Quels sont les moyens dont vous disposez pour prendre en charge
concrétement les besoins spirituels d’'une personne ? ». Cette question est trés ouverte. Afin
d’aider les professionnels a préciser leurs pensées, nous avons préparé des questions de
relance pour investiguer les moyens dont ils disposent individuellement, en équipe et s'ils ont

des outils particuliers a leur disposition.

En amont, dans le cadre de référence, nous avons travaillé sur les outils d'accompagnement
existants. Nous avons résumé ces outils de la fagon suivante :

% Les échelles d'évaluation spirituelle
< La démarche de soins basée sur une conception des soins infirmiers

% Le diagnostic infirmier

Dans le cadre de référence, nous avons brievement présenté les trois échelles d'évaluation
spirituelle recensées par palliative.ch. L'échelle SPIR, HOPE et STIV. Lors de nos entretiens
dans les institutions, il est ressorti que ces outils ne sont pas employés. Ce phénomene est
également relevé par Nicolas Vonarx (2011), qui dit que « au sujet des nombreux outils et
des échelles d'évaluation [...], notons qu’ils ne sont pas forcément utilisés par les
infirmiéres. » (p. 315). Par une réflexion commune, nous avons émis des hypothéeses
explicatives sur la non-utilisation de ces outils d’évaluation. Serait-il difficile pour l'infirmiére
d’obtenir des informations actualisées sur le sujet ? L'étendue de la littérature sur la
spiritualité et le nombre de grilles d'évaluations différentes sont-ils en cause ? L'infirmiére ou

les équipes de soins peuvent se sentir démunies quant au choix le plus approprié.

Seul un participant nous a parlé d'un outil sous forme de grille d'évaluation. Celle-ci est
propre a l'institution et n‘est pas uniquement dédiée a la spiritualité. Nous I'appellerons la
grille d'évaluation X afin de ne pas donner d‘informations sur l'institution en question. Il I'a

décrite comment suit :

« Déja dun point de vue professionnel on utilise beaucoup I'échelle X. Cest |échelle
d‘évaluation des symptémes. Comme on évalue la douleur, nous on évalue toute une série
dautres symptomes. [... ] Cest une échelle intersubjective, comme pour la douleur. [...] Mais
cest un excellent moyen d'entrer en relation avec le patient en faisant une sorte de survol
de ces différentes dimensions. Ca cest un moyen dentrer dans la dimension spirituelle, cest
unoutil, » (T1, E4, p. 22)
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Nous n‘avons pas été particulierement étonnées de ne pas entendre parler des grilles
d’évaluation de la spiritualité pendant nos entretiens. Cette constatation n'est pas génante
car nous rejoignons Nicolas Vonarx (2011) lorsqu'il dit qu’ « une grille de lecture structurée
et resserrée est susceptible dignorer des formes de spiritualité inédites et moins
courantes. » (p. 314)

Concernant les outils et les moyens, deux tendances bien distinctes ont été mises en
évidence selon l'institution dans laquelle nous avons mené les entretiens. Dans la premiere
institution, les professionnelles ont expliqué qu’elles abordent individuellement la spiritualité
avec les bénéficiaires de soins. Elles ont a leur disposition, dans le bureau de soin, un
classeur avec de la documentation sur la spiritualité. Toutefois, il est clairement ressorti de la
part des trois professionnelles, que les moyens pour accompagner la dimension spirituelle ne
sont pas suffisants au sein de linstitution. Elles se sentent quelque peu démunies et
expriment le sentiment de ne pas avoir suffisamment de ressources en équipe pour affronter
I'accompagnement de cette dimension. Cette carence est ressentie par les trois infirmieres.

Notre deuxiéme entretien avec cette professionnelle I'a clairement démontré :

« [...] e trouve qu’ici c’est un théme qu'on aborde peu ou de fagon détournée. Je sais que
chacun personnellement va travailler un petit peu seul avec le patient, donner des pistes. Ca
se fait de facon trés spontanée et grdce au bon sens de chacun. Mais peut étre dans des
situations aigués, ou méme |équipe est en souffrance, cest la quon voit quil manque
vraiment un travail en équipe ou un approfondissement en équipe de cette dimension-ia. »
(T1, E2, p. 21)

Dans la deuxiéme institution, les professionnelles ont parlé d’'un certain nombre de moyens
et d’outils a leur disposition. Notamment I'échelle X évoquée plus haut. Une autre infirmiére
nous a parlé d'un recueil de données dans lequel les probleémes et les ressources internes de
la personne soignée sont mis en évidence. Pour elle, ce recueil permet d'aborder la
dimension spirituelle. En plus de ces outils qui peuvent étre utilisés par chacun, une grande
ressource a été mise en évidence dans l'institution qui est le colloque interprofessionnel
comme moyen d’aborder la spiritualité des bénéficiaires de soins. Notre quatriéme entretien

I'illustre trés bien :

« Lautre outil ben cest la question du projet de soins. Ici jappelle ¢a le projet

transdisciplinaire. On est en interdisciplinarité mais en plus le patient fait partie quelque part
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au groupe. Cest pour ¢ca quon est transdisciplinaire. C'est un idéal a atteindre, on y arrive
que de maniéere imparfaite mais on met la barre assez haut. [...JEt de discuter du projet,
gu'est-ce que le patient souhaite encore vivre, ben forcément qu'on aborde la dimension
spirituelle. » (T1, E4, p. 22)

Une autre infirmiére nous a également parlé de ce colloque en insistant sur
I'interdisciplinarité qui s’entend ici au sens large puisque chaque professionnel de l'institution
y participe.

« Ce fameux collogue du mardi qui est un colloque sur le projet du patient, qui se fait
chague semaine et qui, a mon sens, est pas mal basé sur cette dimension [...] et la cest
vraiment toute 'équipe autant le cuisinier que la femme de ménage quon se réunit tous

ensemble chaque semaine. On parle de chacun, sur le projet [...] » (T1, E5, p. 23).

On peut constater que l'accompagnement de la dimension spirituelle dépend en grande
partie des ressources interdisciplinaires. L'échange des opinions est trés important dans le
travail interdisciplinaire, il enrichit chacune des professionnelles et comme I'avance Girardier
(2008) :
Dans un tel fonctionnement, chaque membre de I'équipe tire un enrichissement personnel
en s‘ouvrant a I'écoute des autres. L'interdisciplinarité incite a la découverte d’autres
points de vue avec des regards différents et permet a chacun d'évoluer sans pour autant
perdre son identité. (p. 369)

Dans la premiére institution, les infirmiéres ressentent un manque de travail en équipe sur la
dimension spirituelle, d’ou un sentiment de frustration. Bien qu’elles pratiquent un colloque
interdisciplinaire chaque semaine, la spiritualité n’est jamais explicitée en tant que telle et
n‘est que peu traitée en équipe. Dans la deuxieéme institution, un colloque interdisciplinaire
est également fixé chaque semaine. Leur démarche est plus précise. Ils travaillent sur le
projet de soins du patient et la dimension spirituelle en fait partie intégrante. Une question
émerge de ces observations : « Est-ce que l'explicitation de la spiritualité dans le travail
interdisciplinaire influence la satisfaction des professionnelles quant a la qualité de leur
accompagnement ? » Nous ne pourrons répondre a cette question dans ce travail car elle
n‘est pas directement en lien avec l'objet de recherche. Cependant, il est important de se
questionner sur l'impact que la collaboration interdisciplinaire peut avoir sur le soutien
prodigué aux personnes soignées. Surtout au niveau d'un concept aussi complexe que la

spiritualité.
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Dans le cadre de référence, nous avons évoqué un outil important pour la profession
infirmiere : le diagnostic infirmier. D'abord, nous I'avons défini puis avons exposé |'existence
du diagnostic de détresse spirituelle avec les causes et les facteurs qui s’y rattachent. Le
diagnostic infirmier cible les problémes de la personne dans toute sa complexité, son
histoire et ses réactions pour faire face a ce qui lui arrive. Bien que nécessitant une
méthodologie enseignée dans la formation infirmiere, cet outil demande surtout de l'intérét
pour l'individu, puisqu'il le place au coeur de I'écoute des soignantes et du processus de soin
qui en découle. Des lors, nous avons pensé que cet outil serait explicité lors de notre

recherche empirique.

Si nos entretiens ont clairement démontré que le jugement clinique des professionnelles est
omniprésent, le diagnostic infirmier en général, et celui de détresse spirituelle en particulier,
n‘a pas été évoqué. Dans la pratique, il est irréfutable que les problemes des bénéficiaires de
soins dans la dimension spirituelle sont mis en évidence mais, a priori, ils ne sont jamais
énoncés sous forme de diagnostics infirmiers. Il parait alors Iégitime de s'interroger sur la
raison de l'absence de visibilité du diagnostic infirmier dans nos entretiens. Serait-ce parce
que poser un diagnostic infirmier est quelque chose de réellement intégré, d'intellectualisé et
que le formuler en tant quoutil ne leur semble pas nécessaire ? Néanmoins, il est évident
que méme si l'utilisation de cet outil n'a pas été démontré, les infirmiéres rencontrées
formulent des objectifs, mettent en place des interventions et les évaluent pour diminuer la

détresse spirituelle.

4.2.4 Les indicateurs d’un trouble de la dimension spirituelle

Le début de I'analyse a eu pour but de répondre a la premiére partie de notre question de
recherche : « Les infirmiéres investiguent-elles la dimension spirituelle dans leur
pratique ? ». C'est le cas pour toutes les infirmieres rencontrées. Dans cette seconde partie
d’analyse, il reste a déterminer quelles manifestations permettent aux professionnelles de
suspecter un déséquilibre dans la sphére spirituelle d'une personne soignée. Pour ce faire, la
question suivante a été posée a la fin de I'entretien : « Quels indicateurs vous permettent de
suspecter un déséquilibre dans la dimension spirituelle ? »

Une fois encore, le choix des mots aurait pu étre plus pertinent. Le terme d'indicateur a
compliqué la compréhension de cette question. La phrase a été reformulée pour parler

d'indices, ou encore de signes qui permettent de détecter un trouble.
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Dans le but d'aider les professionnelles a préciser leurs réponses, des questions de relance
ont été élaborées avec l'intention de découvrir les indicateurs verbaux, les indicateurs

comportementaux et ainsi obtenir des illustrations et des exemples concrets.

En préambule, il parait important de décrire la réaction des soignantes lorsque la question a
été évoquée. La plupart d'entre elles ont pris un certain moment de réflexion avant de
pouvoir répondre. De plus, aprés avoir émis les premiers indices qui leurs venaient a I'esprit,
le travail de réflexion pour en trouver d'autres a été difficile. La plupart ont, une fois encore,
explicité la subjectivité du concept de spiritualité et la difficulté de mettre en mots leurs
ressentis quant a un déséquilibre de cette dimension chez la personne soignée. Il a été
compliqué pour les soignantes de conscientiser ce travail d'évaluation de la dimension
spirituelle qu’elles font intuitivement. Ainsi, face a la complexité de cette question, notre
récolte de données est moins fournie que nous ne l'avions imaginée. Cependant, tout au
long des entretiens, des indicateurs ont émergés spontanément dans le discours des

soignantes. Grace a ces éléments-la nous pourrons enrichir cette partie de l'analyse.

Afin de susciter l'intérét du lecteur pour les résultats de notre recherche, nous avons jugé
pertinent, dans un premier temps, de ne pas présenter l'analyse sous forme de liste. C'est
pourquoi les indicateurs présentés dans le cadre de référence ne seront pas repris de
maniére chronologique. Nous avons estimé qu'il est plus intéressant d‘analyser les
indicateurs en fonction de leur fréquence d'apparition dans le discours des soignantes. Il est
important de souligner que ce ne sont pas des indicateurs isolés mais un ensemble de signes
qui permettront a l'infirmiére de suspecter un trouble dans la dimension spirituelle. Ainsi, vu
la subjectivité du concept étudié, c'est la perception de la spiritualité et la sensibilité de
chacune qui déterminent les signes auxquelles elle est attentive. Partant de cette
constatation, il est donc difficile d’objectiver pourquoi certains reviennent plus fréquemment
que d'autres. Cependant, il est intéressant de souligner ceux qui apparaissent moins souvent

et ainsi contribuer a améliorer les connaissances des soignants.

Les indicateurs émergeant réguli€rement

Nous parlons d'indicateurs qui émergent régulierement lorsqu’ils ont été cités par trois des
personnes interviewées au minimum. Aucun des indicateurs recensés n'est ressorti a
I'unanimité chez les soignantes.

Cing infirmieres ont exprimé qu’elles sont attentives lorsqu’elles se trouvent face a une

personne qui exprime de la colére. Derriére cette émotion peut se dissimuler un déséquilibre
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dans la dimension spirituelle. Ceci est clairement illustré dans les propos d'un des infirmiers

rencontré :

« Il faut comprendre pourquoi le patient est en colére par exemple. Tu Vérifies sil na pas
mal et la, il tenvoie chier. Alors tu vas voir plus loin si ya pas un probléeme, dans le domaine
spirituel. » (T2, E3, p. 29)

Dans le cadre de référence, parmi les indicateurs comportementaux figure la colére. Cette
colére peut se manifester sous des formes variées. Elle peut étre liée a I'état de santé de la
personne ou généralisée face a ce qui I'entoure selon qu'elle soit de type extrapunitive ou

intropunitive comme I'a détaillé Watson (1998).

Un infirmier interviewé souligne également que la colére est une étape du deuil'®. Comme
certaines soignantes l'ont exposé plus haut, la dimension spirituelle est traversante a toutes
les autres. Ainsi, certaines manifestations du processus de deuil peuvent influencer la sphére
spirituelle de la personne soignée. Chacune des infirmiéres interviewées semble avoir décelé

cet aspect et y est sensible.

« Alors évidemment il y a de la colére aussi, toutes ces manifestations qui peuvent étre
extréme dans certaines phases de deuil, Ce sont aussi des signes pour moi qui cachent une

dimension spirituelle gui mérite d'étre pensée. » (T2, E4, p. 29)

Pour cing soignantes interrogées sur six, l'indicateur comportemental du repli sur soi sous-

tend que la personne vit un malaise d’ordre spirituel comme le confirment ces propos :

« Quelguun qui est enfermé dans son lit; tu vas voir, est-ce quil a mal, est-ce quil est
confus, triste, est-ce que tu as une téte qui lui revient pas ou il te fait pas confiance ou je

sais pas quoi et tu vas penser a ce coté spirituel, qu'est-ce qui lui manque » (T2, E3, p.29)

La plupart des indicateurs comportementaux que ce soit la colére ou le repli sur soi font
partie des caractéristiques du diagnostic infirmier de I'ANADI (2004). Thieffry (2001) en
citant Biot avance également que : « chaque étre humain porte en lui des gestes de haine,
de rupture, de repli sur soi. La maladie est parfois le moment ou ces gestes reviennent de

facon vive a la mémoire. » (Biod, 1989, p. 7 cité par Thieffry, 2001, p. 551).

10 Vinfirmier fait référence aux étapes du deuil d’Elisabeth Kiibler-Ross (1969). Voir annexe N°9
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Une autre indicateur a également émergé cinq fois. La personne renonce a |'ouverture et au
développement d’elle-méme. Ce renoncement appartient a la catégorie de la transcendance.
La transcendance est vue par certains auteurs comme la voie menant a la réalisation ultime
du sens de la vie. Elle a une place centrale dans la dimension spirituelle et dépasse la simple
individualité. Elle nécessite une introspection et un échange avec l'autre. Partant de Ia, le
repli sur soi, le renoncement a l'ouverture et au développement peuvent générer un
déséquilibre de la sphére spirituelle auquel les infirmiéres sont attentives, comme nous le

montre cette soignante :

«Cest quelquun qui est tout le temps a l'extérieur. Il n'y a jamais ce regard intérieur, pour

moi cest un indice » (T2, E6, p. 27)

Bien que le sens soit lié a la transcendance, elle est, d’aprés le CTR (2004), une composante
a part entiere de la spiritualité. Pour une grande majorité des infirmieres, la spiritualité est
en lien avec le sens qu'une personne accorde a sa vie. Il y a une cohérence entre leur
définition de la spiritualité et les indicateurs qu'elles identifient.

Dans le cadre de référence, nous avons exposé les indicateurs liés a une perte de sens.
Ceux-ci sont déclinés en trois points. Les personnes soignées s'interrogent sur le sens de la
souffrance, sur la remise en question du sens de la vie et de sa propre existence et pour
terminer les interrogations sur le sens de la vie ou de la mort. Nous les avons déclinés ainsi
pour avoir une meilleure visibilité sur des différentes pertes de sens pouvant étre vécues par
une personne. Cependant, dans nos entretiens, nous constatons que la perte de sens est

plutot identifiée globalement que disséquée dans ses spécificités :

« Dées linstant ou la personne nous signale quelle voit un non-sens dans ce quelle vit,
forcément quil y a a@ travailler dans la dimension spirituelle. Quand ils disent « ma vie na
plus de sens », ils le disent avec dautres mots, « pourquoi je suis pas déja mort », (T2, E4,
p. 25)

Pour cing des infirmiéres interrogées, la perte de sens est un indice de déséquilibre dans la
dimension spirituelle. Que ces soignantes fassent ou non la distinction entre les différentes
pertes de sens vécues par une personne, toutes sont sensibles a ce signe chez les personnes

qu’elles accompagnent.

Lorsque les infirmiéres ont exposé leur définition de la spiritualité, certaines d’entre elles font

un lien, en plus de la notion de sens, avec les valeurs et les croyances. Elles font preuve de
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cohérence en désignant ces éléments comme indicateurs potentiels d'un trouble de la
spiritualité. D’ailleurs, dans sa définition du diagnostic infirmier de détresse spirituelle,
Margot Phaneuf (2004) met également en évidence que ces éléments sont remis en question

suite a une maladie grave.

Dans le cadre de référence, les valeurs sont une composante de la spiritualité d'apres le CTR
(2004) et les indicateurs en lien peuvent étre :

< Conflit par rapport a leurs croyances, leurs valeurs

% Conflit entre leurs valeurs, croyances et le traitement prescrit.
Comme Phaneuf, quatre infirmiéres indiquent que des questionnements sur les valeurs et les
croyances sont un signe de déséquilibre de la dimension spirituelle. C'est un conflit interne a
la personne si elle remet en question les valeurs et croyances qui ont guidé sa vie. Ce
déséquilibre peut survenir par rapport aux traitements qui leurs sont prescrits, comme

I'illustre les propos de cette soignante :

« La on a un patient qui gentiment ldche un peu mais qui est encore dans une approche
plutot curative et qui s’en reprend plein la figure parce que ¢a se péjore, il a épuisé tous les

moyens jusqu' a se faire opérer. » (T2, E5, p. 26).
Enfin, chez trois infirmiéres la tristesse des bénéficiaires de soins est un signe. Il est évident
donc qu'elles sont attentives a une tristesse percue comme inhabituelle et rejoignent en ce

sens-la ce que nous avons trouvé dans la littérature.

Les indicateurs émergeant rarement ou jamais

Dans ce chapitre, nous exposons quelques indicateurs qui ont émergé de maniéere plus
isolée. Nous faisons le choix de présenter ceux qui nous paraissent les plus significatifs, cités
par au moins deux des infirmiéres rencontrées. Etant donné la subjectivité du concept
étudié, il est compliqué d'objectiver la fréquence d'apparition des indicateurs qui ont peu
émergé. Une fois encore, nous supposons que les indicateurs cités par les infirmieres sont en
lien direct avec leurs sensibilités personnelles et leur conception de la spiritualité. C'est
pourquoi, par la suite, il ne nous a pas paru pertinent de traiter les indicateurs cités par une
seule infirmiére, ou ceux n‘ayant jamais émergé. Nous les ferons néanmoins apparaitre dans

la synthese des résultats.

Le sentiment de ne pas étre en harmonie avec soi-méme est mis en évidence comme indice

par deux infirmieres. Cet indicateur appartient a la composante de la transcendance.
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L'intitulé de ce signe est trés vaste et peut englober énormément de manifestations émises

par la personne soignée. Une des infirmieres qui décrit cet indicateur l'illustre comme suit :

« Je suis pas avec moi, je suis pas en accord avec moi. [...] Normalement on est cceur-corps-
esprit, et puis dun coup, il y en a un qui est pas la, alors il y a un déséquilibre. » (T2, E6, p.
27).

Au travers des paroles de cette soignante, il est possible de faire le lien avec Watson (1985)
lorsqu’elle parle de sa vision de 'homme en tant que « corps-ame-esprit ». Ainsi les
soignantes capables d'identifier l'indicateur cité ci-dessus se rapprochent de la philosophie de
soins de Watson (1985) par leur sensibilité aux facteurs existentiels et phénoménologiques
de la personne. Deux autres soignantes démontrent |'attention qu’elles portent a ces facteurs
en amenant un autre indicateur : la difficulté a avoir I'esprit tranquille. Une d’entre elles le

décrit ainsi :

« Le patient nest pas tres bien, narréte pas de bouger dans son lit, il ne trouve pas de

bonne position. 1] sonne, il sait pas trop, tout va bien mais tout va mal » (T2, E5, p. 27)

Enfin, précisons que les indicateurs cités de facon isolée ou n‘ayant pas émergé, sont
éminemment subjectifs et vastes. Ils peuvent étre en lien avec la spiritualité ou avoir
d’autres origines. C'est probablement pour ces raisons qu'il est complexe pour les infirmieres
de les identifier en tant qu’indicateurs d’'un déséquilibre de la spiritualité. Cela ne signifie pas

qu’elles n'y seront pas attentives.

Pour terminer, trois infirmiéres ont fait émerger des indicateurs qui ne sont pas recensés
dans notre cadre de référence. Deux d’entre elles développent la peur de la séparation et

des circonstances de la mort. Une des soignante l'illustre ainsi :

« Tous les patients ont des angoisses de mort, ils ont tous une idée ou des peurs. Beaucoup
de patients ont peur de comment ¢ca va se passer, de comment leur mort va arriver, sils
vont mourir étouffés ou s’ils vont sendormir tranquillement. Toutes ces questions autour du
moment ou arrive le déces et puis 1aprés : qu'est-ce qui va se passer apres. Le fait de laisser
son entourage, l'abandon de ceux qui reste et de la personne elle-méme, une fois que je suis

mort, je suis quelque part abandonné, ¢a fait aussi parti des peurs. » (T2, E1, p. 28)

Leurs propos rejoignent ceux de Richard (2001) qui dit que :
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Des peurs multiples envahissent le malade : peur de la séparation, inquiétude pour ceux
qu'il laisse, peur des circonstances de la mort. Les malades craignent assez unanimement
de souffrir, d’étre abandonné, de perdre la téte, d'étouffer et parfois méme d'étre un
objet de science apres leur mort (autopsie). (p.117)
La troisieme identifie une baisse dans I'estime que la personne a d’elle-méme. Ces éléments
n‘ont pas été recensés dans notre cadre de référence car nous ne les avons pas identifiés
sous forme d'indicateurs lors de nos recherches.
Ces deux indicateurs pourraient trouver leur place dans la composante spirituelle de
I'identité. Apres réflexion, il nous parait légitime de les prendre en compte méme s'ils ne sont
pas présentés par des auteurs. En effet, la sensibilité et I'expérience de ces trois infirmieres
démontrent que ces indices observés chez une personne peuvent traduire un déséquilibre de
la dimension spirituelle. Nous ne pouvons que les rejoindre et valider leur expertise en

ajoutant ces indicateurs a la liste que nous avons élaborée.

Mélanie De Giacometti & Virginie Fiévet

58



5. CONCLUSION :
SYNTHESE ET
PERSPECTIVES

Mélanie De Giacometti & Virginie Fiévet

59



5.1 Synthese des principaux résultats

Avant de reprendre les principaux éléments qui émergent des entretiens pour répondre au
questionnement initial de notre recherche empirique, il nous semble pertinent de rappeler la

question de recherche :

En unité de soins palliatifs pour adultes, I'infirmiére investigue-t-elle la sphére
spirituelle et quels sont les indicateurs qui lui permettent d’identifier un
trouble de cette dimension?

Plusieurs données significatives émergent. Concernant la définition de la spiritualité, a la
majorité, I'aspect subjectif et peu palpable de ce concept est le premier élément qui ressort
de nos entretiens. La communication non verbale des soignantes a également mis en
évidence la difficulté de décrire ce concept. Toutes ont eu un moment de réflexion avant de
nous donner leur explication. Leurs définitions sont élaborées et se rapprochent de ce qui est
présent dans la littérature. Cing soignantes parlent de la composante du sens dans la
dimension spirituelle a lIimage de nombreux auteurs. De plus, deux d'entre elles lient

étroitement croyances, valeurs et spiritualité.

Notre objet de recherche traitant de la spiritualité laique, il a été important que les
soignantes ne fassent pas d'amalgame entre spiritualité laique et religieuse. La distinction
entre le spirituel et le religieux a été systématiquement établie par les professionnelles. Pour

ces soignantes, la religion peut étre percue comme un moyen d’exprimer sa spiritualité.

Pour la totalité des professionnelles, la dimension spirituelle est présente chez tous les
bénéficiaires de soins. Néanmoins, cing d’entre elles précisent que cette spiritualité est plus
ou moins consciente en fonction des individus et des situations. Parfois, elle est peu pensée.
Trois soignantes considérent la sphére spirituelle comme une dimension qui traverse toutes
les autres, qui est la partout, tout le temps, dans la vie et donc dans leur pratique. Cest
pourquoi elles ne se posent pas la question de savoir quelle dimension elles accompagnent.
Un des professionnels a précisé que sa pratique, basée sur la hiérarchie des besoins de
Maslow, demande de s’assurer que les besoins fondamentaux soient satisfaits pour que la

personne s‘ouvre a la dimension spirituelle.

Cicely Saunders a développé le concept de Souffrance Totale. Deux infirmiéres la rejoignent

en soulignant qu'il existe une interaction considérable entre les symptémes physiques, les
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conséquences psychologiques et les répercussions sociales et spirituelles. Deux autres
avancent que cette dimension peut étre plus importante que les autres. Pour elles, la
spiritualité est I'élément qui fait que I'on est bien dans la vie et qu’on peut s'épanouir jusqu’a
la mort.

Un autre élément ressort a l'unanimité. Le rdle infirmier est aussi d‘accompagner la
dimension spirituelle puisque les soignantes percoivent le bénéficiaire de soins dans sa
globalité. Ainsi, toutes investiguent la dimension spirituelle chez les personnes soignées
parce qu'elles se sentent concernées par cet accompagnement. Cette constatation nous

permet de répondre a la premiére partie de notre question de recherche.

Malgré tout, nous devons nuancer quelque peu cette notion d‘accompagnement. En effet,
deux d’entre elles expriment que l'investigation dépend des affinités qu'elles ont avec la
personne soignée. En fonction des situations, elles confient cette mission a une collégue. Un
autre admet investir davantage la spiritualité des personnes quand celles-ci ont une
autonomie moindre. De plus, une troisieme soignante envisage différemment les choses. Elle
évalue les besoins dans cette dimension, mais délegue a l'auménier les besoins religieux

spécifiques.

La totalité des soignantes interrogées affirment rencontrer régulierement un trouble dans la
dimension spirituelle chez les personnes qu’elles soignent. Il est important de souligner que
les réponses a notre question contredisent I'étude de Carole Kohler (1999) dont nous avons
parlé dans notre problématique. Cette étude souligne que dans un contexte de soins
palliatifs, la plupart des personnes soignées rencontrent un malaise d’ordre spirituel, alors
que, seulement un tiers des infirmiéres en ont conscience. Il est professionnellement
réjouissant de constater, a la petite échelle de notre étude, que les résultats semblent
démontrer une évolution certaine dans la pratique infirmiére. Notre problématique s’appuie
aussi sur une constatation du CTR (2004) quant a une carence dans la prise en charge de la
dimension spirituelle. Carence expliquée par une recherche d'efficacité toujours plus
importante. Ce qui diminue considérablement le temps, I'énergie et les ressources a
disposition des soignants pour accompagner la dimension spirituelle. Ces constatations
émergent de leur recherche auprés de personnes hospitalisés dans les centres de traitement
et de réadaptation. Force est de constater que dans son contexte et a son échelle, notre

étude contredit leurs propos.
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Pour aborder le theme si intime et peu palpable de la spiritualité avec leurs bénéficiaires de
soins, les infirmieres ont différentes techniques. Les habiletés d'ouverture d’esprit et
d’empathie sont communes a toutes. De plus, elles font toutes ressortir qu'il est
indispensable de créer une relation de confiance. A I'unanimité, elles ont toutes exprimé que
ce travail d'investigation se fait principalement par la parole. Trois d’entre elles entament la
discussion sur la spiritualité par une question trés ouverte telle que : « qu'est-ce qui est
important pour vous ? ». Deux soignantes explicitent également l'importance d'étre a
I'écoute de ce que verbalise le bénéficiaire de soins et se réferent ainsi a I'écoute active.
Deux infirmiéres nous disent toute l'importance de la disponibilité, temporelle mais aussi
spirituelle et intellectuelle. Une d'elles explique que certains jours elle n‘est pas préte a

accueillir les sentiments et émotions des patients.

Dans la littérature, il ressort souvent que pour investiguer la sphére spirituelle, I'infirmiere se
doit d'étre au clair avec sa propre spiritualité. A l'unanimité, les personnes rencontrées ont
confirmé ce que nous avons lu. Pour elles, il faut que l'infirmiere ait clarifié ses propres
croyances, valeurs et soit au clair avec sa spiritualité. Se connaitre permet alors d'écouter et
d’accompagner quelqu’'un avec une spiritualité différente sans ressentir de craintes.
L'introspection et la réflexion dont elles font preuve semblent indispensables pour gagner en

intensité et en authenticité auprés des bénéficiaires de soins.

Une des soignantes s'interroge sur le partage de ses valeurs spirituelles avec le bénéficiaire
de soins. Pour un autre, dans l'optique d'un partenariat avec la personne soignée, il partage
volontiers ses valeurs sans les imposer si le patient en fait la demande. Ces différents

questionnements démontrent une pratique réflexive omniprésente.

Enfin, a I'unanimité les infirmiéres ont mis en avant les bénéfices qu’elles gagnent en
accompagnant les personnes dans leur dimension spirituelle. En effet, elles expriment tout
I'enrichissement que ces accompagnements leur apportent. Elles apprennent de l'autre,

tirent de lecons de ses expériences et sortent grandies de ce partenariat.

Objectivement, nous avons pu mettre en avant qu'il y a peu d'outils et de moyens concrets
au sein des institutions pour évaluer la dimension spirituelle des personnes soignées.
L'investigation de la sphére spirituelle dépend de la sensibilité de l'infirmiére quant a ce
domaine. Ainsi, il semble quil y a autant de facons de détecter un trouble de cette
dimension que d‘individualités dans la pratique. Néanmoins, dans I'une des deux institutions

I'interdisciplinarité est une grande ressource. Omniprésente dans |'établissement, elle est
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concrétisée par le colloque hebdomadaire, ou le projet de soins est central, et, lui-méme

considéré comme moyen d'aborder la dimension spirituelle.

Il apparait dans notre recherche que le diagnostic infirmier, notamment celui de détresse
spirituelle, n'est jamais évoqué par les professionnelles. Pourtant, leur jugement clinique et
leur investissement dans les projets de soins touchant a la spiritualité est aisément

démontré.

Il semble utile de rappeler la pertinence de notre travail pour la profession infirmiere. Au
cours de nos lectures, il est régulierement apparu des carences et de l'ignorance de la part
des soignants envers la prise en charge de la dimension spirituelle. En effet, nous n‘avons
trouvé aucun écrit dans la littérature qui valide le travail des soignants au niveau de cet
accompagnement. Pour les professionnelles qui liront notre travail, soulignons que
I'accompagnement spirituel dans les milieux spécialisés de soins palliatifs s'est développé au
cours de ces derniéres années. L'accompagnement spirituel, offert par les infirmieres
interviewées aux personnes en fin de vie, est un travail de qualité. Il mérite d'étre reconnu,
encouragé et perpétué. En effet, cet accompagnement se fait par le biais du role propre de

I'infirmiére et c’est grace a cela que notre profession continuera d'étre reconnue.

Pour répondre a la deuxiéme partie de notre question de recherche, les professionnelles
nous ont donné les indices leur permettant de détecter un déséquilibre dans la sphére
spirituelle. Pour elles, il a été difficile de conscientiser ce travail d'évaluation qu’elles font
intuitivement. Ainsi, les données récoltées sont moins fournies que nous ne l'avions imaginé.
Les indicateurs recensés ont émergés a des fréquences différentes. Aucun indicateur n’a été
cité a I'unanimité. Nous mettons cela en lien avec I'expérience des infirmieres interrogées.
En effet, les soignantes, avec davantage d’‘expérience en soins palliatifs, ont eu plus de
facilité a expliciter les indicateurs.

Nous déduisons aussi que la fréquence d‘apparition des indicateurs est également en lien
avec la sensibilité et la perception de l'infirmiére quant a la spiritualité.

Nous constatons également que parmi les indicateurs qui sont les moins cités, certains ont
un intitulé trés global et peuvent regrouper différentes manifestations. De plus, ces
indicateurs sont directement en lien avec le vécu de la personne, d'ou une certaine
subjectivité. C'est probablement pour cela qu’il est difficile pour les infirmiéres de les
identifier comme indicateurs d'un déséquilibre de la sphére spirituelle.

Les indicateurs du dernier tableau nous ont été amenés par les professionnelles. Nous ne les

avions pas identifiés dans le cadre de référence. Nous les faisons légitimement figurer dans
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les résultats de notre étude, toujours dans la perspective de s’enrichir de I'expertise des
professionnelles.

Afin d'optimaliser la lisibilité de nos résultats, nous choisissons de les présenter sous forme
de tableaux, en reprenant leurs fréquences d’apparition. Vous trouvez les tableaux a la page

suivante.
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FREQUENCE

CATEGORIE | INDICATEURS D'APPARITION
INDICATEURS EMERGEANT REGULIEREMENT
(cités trois fois ou plus)
Comportementale | Colére 5Xx
Comportementale | Repli sur soi 5x
Transcendance | Renoncement a l'ouverture et au développement de soi 5x
Sens | Pertes de sens selon les trois définitions 5 x
Valeurs | Conflit entre les valeurs, croyances et le traitement prescrit 3 X
Comportementale | Tristesse 3 X
INDICATEURS EMERGEANT RAREMENT (cités 2 fois)
Transcendance | Sentiment de ne pas étre en harmonie avec soi-méme 2 X
Autres | Difficulté a avoir I'esprit tranquille 2 X
Valeurs | Conflit par rapport a leurs croyances et valeurs 2 X
Identité | Détachement émotionnel face a soi-méme ou son entourage 2 X
Comportementale | Anxiété 2 X
INDICATEURS EMERGEANT DE FACON ISOLEE
(cités 1 fois)
Sens | Idées suicidaires 1x
Transcendance | La personne indique ne pas se sentir bien 1x
INDICATEURS N’AYANT JAMAIS ETE CITES
Sens | Perte d’espoir -
Transcendance | Pas de pensées positives par rapport a sa situation -
Identité | Sentiment d’étre seul ou abandonné -
Identité | Sentiment d'impuissance -
Autre | Troubles du sommeil et description de cauchemars -
COMPLEMENT D'INDICATEURS AMENES PAR LES
PROFESSIONNELLES
Identité | Baisse de I'estime de soi 2 X
Identité | Peur de la séparation, des circonstances de la mort 2X
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5.2 Limites des résultats

Il a été aisé de répondre a la premiére partie de notre question de recherche et de mettre en
évidence que toutes les infirmiéres interrogées investiguent la dimension spirituelle. En
revanche, il a été beaucoup plus difficile de faire ressortir les indicateurs d’'un déséquilibre de
la dimension spirituelle. C'est parfois au travers des autres questions de la grille d’entretiens
que nous avons pu obtenir certains d’entre eux.

D’autre part, les indices appartenant notamment a la catégorie comportementale ont été
induits par des questions de relance. Une minorité des infirmiéres interrogées a répondu de
maniere détaillée a cette question des indicateurs. Nous espérions davantage de spontanéité
dans les réponses.

De plus, des imprévus et des difficultés d’organisation au sein des institutions ne nous ont
pas permis de respecter nos criteres d’exclusion. En effet, nous souhaitions rencontrer des
infirmieres ayant au moins deux ans d’expérience. Nous avons donc, sur notre échantillon de
six soignantes, trois qui n‘ont pas l'expérience attendue. La différence d'expérience ressort
dans leurs réponses, malgré tout ce qu’elles ont amené.

En regard de notre objet d’étude, notre choix s’est porté davantage sur la qualité des
données que sur la quantité. Les résultats de notre étude font ressortir des données
approfondies. Cependant, elles ne peuvent pas étre généralisées puisque lI'enquéte n'a été

réalisée qu’avec un échantillon de six infirmieres.

5.3 Perspectives

Pour élaborer cette recherche, nous avons récolté de nombreuses informations dans la
littérature et sur le terrain. Un grand nombre d’entre elles n‘ont pas pu étre traitées dans le
cadre de cette étude. Cependant, elles offrent des pistes d’ouverture envisageable suite a ce
travail. Des interrogations ont émergées et nous ont interpellées tout au long de notre
recherche. Un axe sur les perspectives liées a I'approfondissement de notre question de

recherche, un autre sur les ouvertures plus larges concernant la spiritualité.

Si nous voulions a ce jour approfondir notre question de recherche, nous effectuerions une
seconde étude. Celle-ci porterait sur I‘élaboration d'outils a mettre a disposition des
institutions et des soignants, moyens concrets pour guider 'accompagnement et I'évaluation

de la spiritualité.
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De plus, au travers de notre recherche, nous avons pu mettre en évidence que, bien que les
soignantes investiguent la dimension spirituelle, il leur est parfois difficile de « faire quelque
chose » de ce que le bénéficiaire de soins leur confie. Une piste intéressante pourrait étre :
Identifier les obstacles a l'accompagnement de la spiritualité en équipe et les moyens

d’améliorer la collaboration interdisciplinaire quant a la dimension spirituelle.

Plus largement, il semblerait intéressant d'introduire dans la formation de base des
infirmiéres, une sensibilisation aux soins spirituels. Dans le but de déconstruire les
représentations ou la spiritualité est associée a la religion. Au terme de notre formation, nous
sommes bien placées pour dire que, sans ce travail de bachelor, la spiritualité serait pour

nous un concept encore tres abstrait.
Enfin, nous avons pu constater que l'accompagnement de la spiritualité dans les milieux

spécialisés de soins palliatifs s'est vivement développé ces derniéres années. Ainsi, il nous

paraitrait intriguant d’aller mener une investigation dans d’autres contextes de soins.

Mélanie De Giacometti & Virginie Fiévet

67



6. AUTOEVALUATION
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6.1 Apprentissages réalisés

Cette étude nous a conduit a effectuer un grand nombre de recherches sur le theme de la
spiritualité. De fait, nous avons développé des connaissances considérables sur la dimension
spirituelle, ses définitions, son évaluation, son accompagnement et sur les facons de
I'aborder avec les bénéficiaires de soins. Notre positionnement professionnel a ce sujet s'est
amplement affirmé sur ce sujet, tout au long de ce travail. Nous pensons, parvenues au
terme de cette recherche, que nous avons développé des connaissances aiguisées dans ce
domaine. Cependant, nous gardons a I'esprit qu'il sera nécessaire d’accroitre et d'actualiser

nos connaissances tout au long de notre parcours professionnel.

De plus, nous avons conscience que le choix d’un tel theme est lié a une sensibilité naturelle
pour ce sujet. Il est évident que ce travail n‘a fait qu'accroitre notre intérét. Ainsi, cette
recherche a également influencé nos vies personnelles en intensifiant notre capacité de
réflexion et d'introspection.

D’autre part, vu le caractére scientifique attendu de ce travail, nous avons d{ étre attentives
a ne pas nous positionner. Avoir la distance suffisante pour la rédaction de la problématique
et du cadre de référence nous a demandé un effort constant. Nous sommes satisfaites

d’avoir réussi a prendre ce recul et considérons cela comme un apprentissage précieux.

Des le début du travail, nous avons accordé une importance trés particuliere a la qualité de
notre texte. C'est important pour en faciliter la lecture et la compréhension. Dans la phase
empirique de notre recherche, les professionnelles nous ont amenées a nous interroger sur
le choix des mots en lien avec la spiritualité. En effet, pour caractériser une altération de la
dimension spirituelle, nous avions choisi le mot « trouble ». Les professionnelles, génées par
ce terme, ont préféré des mots tels que déséquilibre ou dysharmonie. C'est pourquoi notre
vocabulaire a évolué tout au long du travail et nous avons pris conscience de la portée des

mots.

Parallelement a la charge de travail qu’exige la formation, nous avons, pour la premiéere fois,
gérer un travail de longue haleine. De ce fait, il y a eu des périodes ou nous avons eu moins
de temps a accorder a I'élaboration de notre étude. Par exemple, nous n‘avons pas écrit les
références bibliographiques selon les normes APA au début du travail. Au moment de les
reprendre, nous avons perdu beaucoup trop de temps. Nous avons rapidement compris la
rigueur que nécessite un travail de cette envergure. Aujourd’hui, nous sommes conscientes

de l'impact de cet apprentissage sur notre organisation estudiantine.

Mélanie De Giacometti & Virginie Fiévet

69



6.2 Compétences développées

La compétence méthodologique est probablement celle que nous avons le plus développée.
Nous nous sommes initiées au travail de recherche, en apprenant a maitriser les différents
outils a notre disposition de facon scientifique : bases de données, bibliotheques, sites
internet. De plus, nous avons appris a articuler les données récoltées pour structurer la
recherche au travers d'une problématique et d’'un cadre de référence. Nous avons été
capable d'établir un dispositif de recherche en identifiant un contexte, une population cible et
une méthode de recherche. C'est une compétence nouvelle qui s'ajoute a celles que nous
avons déja pu développer. De plus, les criteres éthiques liés a cette recherche ont été
respectés et nous espérons que notre travail contribue a la production de connaissances

infirmiéres.

Au fil de notre formation, nous avons toutes deux développé notre compétence
d’organisation. Pour cette recherche, nous I'avons mobilisée de fagon extrémement pointue.
En effet, chacune d’entre nous avait a gérer sa charge de travail et son emploi du temps
personnel. Chaque fois que cela s'avérait nécessaire, nous avons pu trouver des compromis.
Nous sommes satisfaites de la fagon dont nous sommes parvenues a gérer cela.

De plus, dans un esprit d'efficacité et de conciliation, nous nous rendons compte avec le
recul que ce travail nous a permis de renforcer notre capacité d’adaptation en harmonisant
nos rythmes respectifs, scolaires ou personnels. Pour ce faire, nous avons mis en place des
stratégies variées : partage des recherches, travail par le biais d'outils de communication
(téléphone, internet). De plus, étant donné que nos lieux de résidence sont distants de
cinquante kilomeétres, nous avons effectué les déplacements chez I'une ou chez I'autre en
fonction de nos possibilités.

D'autre part, nous avons rapidement élaboré un échéancier!! afin d‘avoir une vision globale
de l'organisation de ce travail sur le long terme. Avec le recul, nous remarquons qu’il était
parfois peu réaliste quant aux délais fixés. Selon I'échéancier, nous aurions d{ terminer
certaines étapes du travail bien plus tot qu’elles ne l'ont été réellement. Bien que cet
échéancier n‘ait pas été totalement respecté, il nous a servi de fil rouge tout au long de
notre recherche et nous a permis de ne pas prendre du retard pour le délai final de reddition
du travail de Bachelor.

1 Voir annexe n° 10.
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Une compétence qui nous tient a coeur toutes les deux est la réflexivité. Chacune d’entre
nous affirmait déja une pratique réflexive dans sa vie privée avant d’entrer dans I'école. Tout
au long de la formation, nous avons été vivement encouragées a développer cette pratique.
Le bindbme que nous avons formé pour effectuer cette recherche nous a permis d'accroitre
encore cette réflexivité. Sans aucun doute, la qualité de ce travail est accrue par une
réflexion commune et d'innombrables discussions en lien avec notre sujet. Notre alliance
nous a permis de rapidement prendre conscience de nos forces et faiblesses et d’amener

une analyse plus efficiente.

6.3 Bilan méthodologique

Dans cette partie de bilan méthodologique, nous pratiquons en premier lieu une auto-
évaluation sur la structure et le contenu du travail, a savoir notre problématique et le cadre
de référence. Ensuite, nous développons nos observations et nos questionnements relatifs
aux entretiens. Pour terminer, nous portons un regard sur la partie d'analyse de la
recherche.

Notre question de recherche a été modifiée plusieurs fois avant de trouver sa forme
définitive. Nous sommes conscientes que notre question de recherche est en deux temps.
Pour nous, il était inenvisageable de parler des indicateurs permettant la détection d’un
déséquilibre de la dimension spirituelle sans s'étre préalablement assuré que les infirmieres
I'investiguent. De ce fait, n‘aurait-il pas été plus judicieux de parler des besoins spirituels des

personnes en soins palliatifs plutot que de leurs troubles ?

Tout au long de cette étude et notamment dans la phase de problématisation, nous avons
effectué un travail considérable de recherches dans la littérature. Les sources d'informations
sur le sujet de la spiritualité sont abondantes. Nous avions I'impression d’avoir suffisamment
de matiére. Pourtant, nous avons récemment découvert de nouveaux auteurs tels que
Carson qui traite dans son ouvrage des indicateurs pouvant traduire une détresse spirituelle.
Notre travail de recherche nous parait bien fourni. Cependant, nos récentes découvertes,
nous conduisent a nous interroger. Nos recherches ont-elles été suffisamment

approfondies ?

Nos criteres d'inclusion précisaient que nous souhaitions rencontrer des infirmieres ayant au

moins 2 ans d’expérience dans les soins palliatifs. Malheureusement, cette exigence n‘a pas
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pu étre respectée pour des raisons d‘organisation dans les établissements ol nous nous
sommes rendues. Finalement, deux infirmiéres ne répondaient pas aux critéres d’inclusion.
Malgré cela, nous avons pu exploiter les informations qu’elles ont amenées. Il apparait
néanmoins que la richesse des données et |'expérience sont corrélées. De plus, le non-

respect de ce critére nous amene a considérer qu'il y a un biais dans notre recherche.

Nous avons recensé les indicateurs d’'un déséquilibre spirituel dans différents ouvrages. Afin
d’obtenir une liste définitive, nous avons retenu ceux qui apparaissent régulierement dans la
littérature et qui sont identifié&s comme indicateurs par les auteurs. Cependant, nous n‘avons
pas approfondi certains d’entre eux immédiatement et, pour cette partie, nous n’avons pas
systématiquement référencé nos sources. Nous décelons a cet endroit une fragilité dans

notre démarche. Ceci pourrait avoir une influence sur notre crédibilité aux yeux des lecteurs.

Dans notre cadre de référence, nous avons recensé les indicateurs d'un déséquilibre de la
dimension spirituelle et les avons classés dans des catégories. Nous avons créé une
catégorie « autres » pour les indicateurs qui ne trouvaient pas leur place dans les sections
précédentes. Aujourd’hui, nous nous questionnons sur la Iégitimité d'une telle catégorie. En
effet, cela ne nous parait pas suffisamment précis pour figurer dans un travail scientifique.
Ces indicateurs nous paraissent importants. Cependant, il aurait été plus judicieux de leur

trouver une place dans une autre catégorie.

L'élaboration de la problématique nous a pris beaucoup de temps, nécessitant plusieurs
réajustements. Elle s'est terminée peu de temps avant que nous partions en stage. Nos
attributions de stage géographiquement opposées, nous ont conduit a rédiger le cadre de
référence a distance. Nous avions pour habitude de tout écrire ensemble, ce qui enrichissait
notre réflexion. Cette circonstance et une charge de travail importante a cette période nous
ont amené a négliger notre cadre de référence et a produire un travail de qualité moindre,
au regard de ce que nous avions fait jusque-la. La fragilité de cette partie nous est apparue
au moment de l'analyse. A ce moment-la, sans retoucher son ossature, nous avons été
contraintes de compléter notre cadre de référence afin d'amener une analyse plus compléte.
Sans conteste, il s'agit d'une erreur méthodologique que nous ne reproduirions pas. Cela
nous a permis de prendre conscience qu‘aucune étape ne doit étre négligée puisqu’elles

s‘articulent entre elles.

Lorsque nous avons établi les documents pour aller enquéter dans les institutions, il était

pour nous évident que les infirmiéres que nous allions rencontrer, participeraient a notre
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enquéte volontairement. Nous nous sommes rendues compte a posteriori que nous avons
oublié de le mentionner dans la demande d‘autorisation et dans le feuillet d'informations. Par
conséquent, nous nous demandons aujourd'hui, si cela n’a pas induit un biais. Idéalement,
nous aurions souhaité que les personnes interviewées puissent se détacher de leurs
obligations le temps des entretiens afin d’étre totalement disponibles. Vu notre objet d'étude,
il nous semblait important d‘avoir du temps pour laisser les personnes s’exprimer et ne pas
étre importunées dans leur réflexion. Or, toutes les infirmiéres ont participé a I'enquéte sur
leur temps de travail. Quand on sait que le monde des soins est imprévisible et nécessite une
grande organisation, il est évident que cela n’a pas toujours permis a nos rencontres de se
passer dans un cadre idéal. Nous nous en sommes accommodées, en étant conscientes que

nous serions plus vigilantes si c'était a refaire.

Par ailleurs, il se trouve que I'une de nous était en stage dans un des établissements ol nous
nous sommes rendues. Sur le moment, cela a grandement facilité I'organisation des
entretiens et I'engagement des infirmiéres rencontrées. Avec un peu de recul, nous sommes
conscientes que le fait que I'une de nous ait partagé leur quotidien professionnel pendant
huit semaines constitue également un biais. En effet, le principe de neutralité n'était alors

plus respecté.

De plus, lorsque nous avons élaboré notre grille d’entretiens, elle nous a paru pertinente.
Nous savions quelles informations nous souhaitions recueillir. Pourtant, dés le début de nos
rencontres avec les professionnelles, il s'est avéré que la deuxiéme et la quatrieme
question!? amenaient des réponses similaires. En effet, I'une demandait si la dimension
spirituelle était présente chez chacun des bénéficiaires de soins. L'autre interrogeait sur le
r6le infirmier dans cette dimension. De fait, il nous semble, avec le recul, que si nous avions

regroupé ces deux questions, I'analyse des données aurait été simplifiée.

Apres les entretiens menés dans la phase empirique de notre recherche, nous avons saisi la
difficulté pour les professionnelles de s’exprimer sur les indicateurs d'un trouble de la
dimension spirituelle. Avec le recul, nous avons imaginé que pour faciliter I'exercice, nous
aurions pu demander aux soignantes de se remémorer une situation de soins précise dans
laquelle elles avaient identifiés un déséquilibre spirituel. Cela leur aurait peut-étre permis de

faire des liens et d’exprimer certains éléments avec davantage de facilité.

2 yoir annexe n° 6

Mélanie De Giacometti & Virginie Fiévet



Enfin, tout au long de la formation nous avons régulierement mené des entretiens avec des
bénéficiaires de soins dans différents contextes de stage. Cependant, nous avons réalisé que
la conduite d’entretien avec des professionnelles dans le but d'une recherche est
fondamentalement différente. En effet, nous avons choisi de conduire des entretiens semi-
directifs pour récolter des informations riches et approfondies sur le theme de notre étude.
Nous ne remettons pas en cause ce choix que nous jugeons pertinent. Cependant, vue la
richesse des interactions nous pouvons avancer que parfois, nous n‘avons pas été assez
cadrantes. Parfois, I'entretien aurait mérité d'étre recontextualisé afin de mieux préciser la

pensée des soignantes.

Le moment de I'analyse des données a été pour nous complexe. Quand nous avons classé
les indicateurs en fonction des différentes catégories, la complexité et la subjectivité du
concept de spiritualité nous a sauté aux yeux. Il était parfois compliqué de classer dans des
catégories ce qu'avaient verbalisé les professionnelles. Soit parce qu'a ce moment-la ce
n'était plus treés clair pour nous, soit parce que nous aurions pu les mettre dans plusieurs

catégories, il nous fallait faire un choix.

Nous avons remarqué, apreés coup, que certaines personnes ont amenées des données
contradictoires au cours des entretiens. Ainsi, nous nous demandons légitimement si le
manque de clarté des questions n’est pas responsable. Nous ne nous en sommes pas
apercues pendant les discussions. Nous mettons cela en lien avec notre manque
d’expérience dans la conduite de ce type d’entretien. En effet, nous étions trés concentrées

sur le moment présent et avions parfois de la peine a intégrer tout ce qui était dit.

6.4 Notre partenariat

Pour nous, faire ce travail ensemble a toujours été une évidence. Nos enseignants nous ont
souvent rendues attentives aux conflits potentiels qui pouvaient émerger au cours d’'une
collaboration de longue haleine. Il nous tient donc a coeur de décrire le climat de partenariat
qui nous a accompagné tout au long de cette étude.

Faire preuve de respect et d'ouverture a l'autre a été une composante omniprésente qui
nous a aidé a mener cette recherche. Nous nous sentons aujourd'hui satisfaites et méme
fieres de ce travail. Nous avons pu y inclure ce que nous sommes en faisant des compromis

et en étant toujours a I'écoute I'une de l'autre.
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Bien sdr, cela n‘a pas toujours été facile. A Iimage de la vie, il y a eu des hauts et des bas.
Que ce soit des moments de doutes, de découragement, de joie, d’humour ou de
satisfaction, nous avons tout partagé.

Nous prenons aujourd'hui conscience que nos différences nous ont aussi permis d'étre
complémentaires. Notre partenariat pour ce travail a permis d‘approfondir la richesse de

notre lien tant professionnel que personnel et de I'inscrire dans la durée.
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ANNEXE N°1

La pyramide des Besoins selon Maslow

5. de
S, ir
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ANNEXE N°2

L’échelle d’évaluation SPIR

C'est un outil d'auto- et d’hétéro-évaluation, fruit des travaux d’E. Frick, adapté

particulierement au contexte médical.

Les quatre lettres reprennent quatre notions qui peuvent étre approchées par les questions

proposées:

% Spiritualité: Est-ce que vous diriez — au sens large — que vous avez une spiritualité,

une religion, une croyance?

% Place dans la vie: Est-ce que vos convictions ont de l'importance dans votre vie, en

particulier en ce qui concerne votre maladie?

< Intégration: Est-ce que vous faites partie d'une communauté spirituelle ou

religieuse? Avez-vous des personnes avec qui vous partagez ce que vous croyez?
< ROle du professionnel de la santé. Que désirez-vous que nous fassions de ce que
nous venons de nous dire? Souhaitez-vous en reparler? Eventuellement suggestions

d’actions.

But: Mettre des mots sur I'importance de la dimension spirituelle pour le patient et sur ses

attentes a I'égard du soignant
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ANNEXE N°3

L’échelle d’évaluation HOPE

C'est un outil d'évaluation développé aussi par des médecins de famille, souhaitant mettre en

lien les sources de confort, de force d'un patient avec les aléas de son existence.

» Hope: sources d'espérance, de sens, de réconfort, de force,

% Organised.: appartenance a une communauté organisée

% Practice: Pratique et spiritualité personnelle

% Effects: Effets de la spiritualité du patient sur son état de santé lors de traitements

médicaux et a I'approche de la mort

But: évaluer les ressources «Espérance», «Sens» et les activer au cours d’un traitement
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ANNEXE N°4

L’échelle d’évaluation STIV

C'est un outil développé par un groupe intitulé «label CTR» dans le canton de Vaud dés

2006. Cette grille est utilisée dans leurs transmissions aux soignants.

R/
0.0

Sens. Besoin se manifestant lors d’une crise qui affecte I'équilibre de vie

% Transcendance: Fondement extérieur a la personne et qui I'enracine

*,

% Identité: Besoin que |I'environnement social favorise le maintien de la singularité de

la personne

% Valeurs: Ce qui a du poids dans la vie du patient, ce qui détermine le bien, le vrai.

But: Pistes pour aborder les questions spirituelles plus en profondeur.

Mélanie De Giacometti & Virginie Fiévet



ANNEXE N°5

Demande d’autorisation pour enquéter dans les institutions

De Giacometti Mélanie et Fiévet Virginie Delémont, le 22.01.2013
Rue de La Fenaison 10
2800 Delémont

Destinataire

Demande d’autorisation pour enquéter dans votre institution

Monsieur,

Nous sommes deux étudiantes de 3°™ année Bachelor en derniére année de formation a la
Haute Ecole de santé Arc.

Dans le cadre de cette formation, il nous est demandé de réaliser un travail de fin d’étude.
Nous avons choisi d'effectuer ce travail sur la prise en charge de la dimension spirituelle dans
les unités de soins palliatifs spécialisées. Nous joignons en annexe le feuillet de présentation
de notre projet dans lequel vous trouverez des informations précises.

Ainsi, nous souhaiterions rencontrer 3 infirmiéres de votre institution au cours d’entretiens
qui devraient durer chacun une heure.

En effet, nous avons choisi comme contexte géographique la Romandie et votre institution
représente pour les étudiants de notre école située au Jura une référence en matiére de
soins palliatifs.

Afin de réaliser notre récolte de données, nous requérons votre accord et celui de votre
équipe infirmiére pour permettre ces rencontres.

Dans l'attente de votre réponse, veuillez agréer, Monsieur, nos respectueuses salutations.
De Giacometti Mélanie

Fiévet Virginie

Charmillot Pierre-Alain, Directeur du travail de bachelor
Lu et approuvé

Mélanie De Giacometti & Virginie Fiévet



Feuillet d'informations

Feuillet d’information

Thématique de notre projet

Nous avons décidé d'écrire ce travail sur le domaine des soins palliatifs qui nous a toujours
intéressé et plus particulierement sur la prise en charge de la dimension spirituelle des
adultes en fin de vie.

Plus précisément, nous aimerions investiguer les indicateurs permettant a l'infirmiere
d‘identifier un trouble de la dimension spirituelle.

Les buts de notre projet

Nous désirons que ce travail soit un outil permettant a chacun de considérer la dimension
spirituelle dans sa pratique. Notre désir est d’éveiller I'intérét des lecteurs en lien avec la
dimension spirituelle des personnes en fin de vie au moins en suscitant de nouveaux
questionnements ou réflexions pouvant dans l'idéal faire avancer la recherche en sciences
infirmieres.

Son déroulement et le public cible

Nous souhaitons nous rendre dans votre institution dans une logique de découverte et de
compréhension. C'est par le biais d’entretiens semi-directifs d’environ une heure avec trois
infirmiéres ayant plus de deux ans d’expérience dans le domaine des soins palliatifs que se
déroulerait notre enquéte.

Nos entretiens seront enregistrés puis transcrit afin de nous assurer de ne pas déformer vos
propos. Les données seront effacées une fois le travail de fin d’étude validé.

Ces données resteront confidentielles et seront rendues anonymes, nous garantissons qu'il
sera impossible d'identifier les participants-es.

Méme si vous acceptez de participer dans un premier temps, vous restez libre de vous retirer
de I'étude a tout moment ou de ne pas répondre a certaines questions sans avoir a nous
donner de raisons.

A tout moment, vous pouvez vous adressez aux personnes ci-dessous afin d’obtenir des
informations supplémentaires.

De Giacometti Mélanie Fiévet Virginie
076 260 31 64 0033 663 01 81 97
melanie.degiacometti@he-arc.ch virginie.fievet@he-arc.ch

Monsieur Pierre-Alain Charmillot, notre Directeur de travail de bachelor
032 930 16 22
pierre-alain.charmillot@he-arc.ch
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ANNEXE N°6

Grille d’entretien

Avant tout, nous vous remercions d'avoir accepté de participer a cet entretien et de nous
offrir de votre temps.

Nous sommes deux étudiantes de derniere année en soins infirmiers et nous sommes ici
aujourd’hui dans le cadre de notre travail de fin d’études.

Nous écrivons ce travail sur le domaine des soins palliatifs qui nous a toujours intéressé et
plus particulierement sur la prise en charge de la dimension spirituelle des adultes en fin de
vie.

Dans ce contexte, nous désirions vous rencontrer, vous les professionnels du terrain pour
discuter de votre pratique par le biais d’entretiens semi-directifs d’environ une heure.

Ces données resteront confidentielles et seront rendues anonymes, nous garantissons qu'il
sera impossible d'identifier les participants-es.

Afin de ne pas déformer vos propos lors de I'analyse, nos entretiens seront enregistrés pour
étre retranscrit le plus fidelement possible. Bien siir, ces enregistrements seront effacés une
fois le travail de fin d'étude validé.

Vous restez libre d'interrompre I'entretien ou de ne pas répondre a certaines questions sans
avoir a nous donner de raisons.

Avez-vous des questions ? Alors nous pouvons commencer...

1. Pour vous, qu’est-ce que la spiritualité ?

2. Pour vous, la dimension spirituelle est-elle présente chez chacun de vos patients ?
- Pour vous, comment se manifeste la présence de cette dimension chez le
bénéficiaire de soins ?
- Quelle importance lui accordez-vous dans la prise en charge globale du patient
- Quelle importance lui accordez-vous par rapport a la dimension physique,

psychologique et sociale ?

3. Pensez-vous rencontrer régulierement des troubles de la dimension spirituelle chez

les patients ?
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4. Considérez-vous qu'il releve de role infirmier de prendre en charge la dimension
spirituelle ?
- Dans votre pratique, prenez-vous en compte cette dimension lors de la prise en

charge d’une personne?

5. Pensez-vous que pour aborder la spiritualité des patients il est important d’étre au

clair avec sa propre spiritualité

6. Comment abordez-vous le théme de la spiritualité avec le bénéficiaire de soins ?
- Avez-vous des techniques de communication particuliéres?

- Avez-vous des attitudes particulieres ?

7. Quels sont les moyens dont vous disposez pour prendre en charge concrétement les
besoins spirituels d'une personne
- Individuellement ?
- En équipe ?

- Avez-vous a votre disposition des outils particuliers

8. Quels indices (signes) vous permettent de suspecter un déséquilibre dans la
dimension spirituelle ?
- Quels indicateurs existentiels pourrait verbaliser la personne ?
- Quels indicateurs comportementaux la personne pourrait exprimer ? Pouvez-vous
nous donner des exemples concrets ?
- En voyez-vous d'autres ?

- Pouvez-vous nous donner des exemples concrets

9. Pour conclure données sociales :

- Sexe

- Quel age avez-vous ?

- Depuis combien de temps exercez-vous la profession d'infirmier (-ere) ?

- Depuis combien de temps exercez-vous dans le domaine des soins palliatifs ?

- Pourquoi avez-vous choisi de travailler dans les soins palliatifs ?
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ANNEXE N°7

Tableau 1 : analyse du cadre de référence

Notice de lecture du tableau

La lecture de ce tableau se trouve étre relativement aisée. Voici les quelques explications
nécessaires a votre compréhension : En en-téte de chaque tableau, vous trouvez le numéro
de la question qui correspond a notre grille d’entretien ainsi que la question elle-méme.
Ensuite, dans la colonne de gauche figure le nom fictif des participants. En face de chacun

d’eux se trouvent recensés les éléments significatifs de leur discours.

Comme vous pourrez le constater, certains tableaux sont présentés sur plusieurs pages. En
effet, les éléments significatifs émergeant du discours des soignantes étaient parfois tres
riches et toutes les informations ne pouvaient étre contenues sur une page. Ainsi les
tableaux se trouvent découpés et présentés sur deux, parfois trois pages. Afin que vous
puissiez vous repérer plus facilement, lorsque les tableaux sont présentés sur plusieurs

pages, il y a toujours un rappel de la question en en-téte.
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ANNEXE N°8

Tableau 2 : analyse des indicateurs

Notice de lecture du tableau

En introduction au tableau d’analyse des indicateurs, voici un chapitre qui vous fournit un
outil afin de comprendre la démarche de lecture. En haut de chaque page, vous trouvez le
titre de la catégorie dans laquelle vous vous trouvez ; composante de la spiritualité,

comportementale ou autre.

Dans chaque tableau, vous trouvez dans la premiére case a gauche le titre

« INDICATEURS », vis-a-vis duquel se trouvent, numérotés, les indicateurs que nous avons
recensés dans le cadre de référence. Puis, dans les cases de gauche se trouvent les
entretiens avec le nom fictif des participants. En face de chaque entretien ressortent les
indicateurs cités par les personnes interviewées, avec le numéro qui correspond a l'indicateur
recensé dans le cadre de référence a la premiere ligne du tableau. Ceci dans le but d’offrir

un rendu visuel significatif.

Mélanie De Giacometti & Virginie Fiévet
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ANNEXE N°9

Les 5 étapes du deuil (selon Elizabeth Kiibler-Ross)

1. Choc, déni : cette courte phase du deuil survient lorsqu’on apprend la perte.
C'est une période plus ou moins intense ou les émotions semblent pratiquement absentes.

C'est en quittant ce stade du deuil que la réalité de la perte s'installe.

2. Colére : phase caractérisée par un sentiment de colére face a la perte. Dans certains cas,
un sentiment de culpabilité peut voir le jour. Ce moment évolutif est aussi une période de

questionnements.
3. Marchandage : phase faite de négociations, de chantages.

4. Dépression : période plus ou moins longue du processus de deuil qui se caractérise par
une grande tristesse, des remises en question, de la détresse. Les endeuillés ont parfois

I'impression qu’ils ne termineront jamais leur deuil.

5. Acceptation : c'est la derniere étape du deuil. L'endeuillé se sent mieux. La réalité de la
perte est mieux comprise et acceptée. L'individu éprouve encore de la tristesse, mais il a

retrouvé son plein fonctionnement. Il a aussi réorganisé sa vie en fonction de la perte.

Les 5 phases décrites ci-dessus peuvent s'établir de facon linéaire. Cependant, il
arrive souvent qu’un endeuillé régresse avant de progresser a nouveau. Ces étapes ne se

succedent pas toujours. Il ne s'agit pas d'un mécanisme immuable.

Mélanie De Giacometti & Virginie Fiévet
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