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Les ButsLes Buts

•• PPrréésenter les rsenter les réésultats dsultats d‘‘une recherche une recherche 
axaxéée sur les effets e sur les effets éémotionnels de motionnels de 
ll‘‘incertitude si lincertitude si l‘‘on soigne un/e partenaire on soigne un/e partenaire 
dans la phase terminale de la vie.dans la phase terminale de la vie.

•• PrPréésenter une senter une éétude de cas dtude de cas d‘‘une vie dune vie d’’
incertitude en lien avec une maladie incertitude en lien avec une maladie 
chronique.chronique.



Population de le RecherchePopulation de le Recherche

•• 9 soignants la9 soignants laïïques: âgques: âgéé--ee--s de 32 s de 32 àà 83 ans83 ans

•• 6 femmes6 femmes

•• 3 hommes 3 hommes 

•• 2 familles avec des petits enfants2 familles avec des petits enfants

•• 5 5 éétaient indispostaient indisposéés euxs eux--mêmes dans leur santmêmes dans leur santéé. . 



Collection des DonnCollection des Donnéées es 

•• Les interviews semiLes interviews semi--structurstructuréées avec les es avec les 
clientclient--ee--s ont s ont ééttéé conduites soit conduites soit àà la maison, la maison, 
soit dans un hospice locale.soit dans un hospice locale.

•• Les interviews ont Les interviews ont ééttéé enregistrenregistréées sur es sur 
bande, transcrites ensuite et analysbande, transcrites ensuite et analyséées en es en 
regard des thregard des théématiques matiques éémergeants.mergeants.

•• Le nombre limitLe nombre limitéé des participants a des participants a ééttéé notnotéé..



LL‘‘IncertitudeIncertitude

LL‘‘incertitude a incertitude a ééttéé relevrelevéée dans toutes les e dans toutes les 
ththéématiques matiques éémergeant des participantmergeant des participant--ee--s s 
dans cette recherche;dans cette recherche;

•• En regard du diagnosticEn regard du diagnostic

•• En regard des considEn regard des considéérations pour le futur rations pour le futur 

•• En regard de la communication avec les En regard de la communication avec les 
professionnelprofessionnel--lele--ss



Les ThLes Théématiquesmatiques

•• Les effets du diagnostic Les effets du diagnostic 
•• Avoir peur de mourir Avoir peur de mourir àà la maisonla maison
•• Les effets psychologiquesLes effets psychologiques
•• La dLa déésespsespéérance et lrance et l‘‘isolationisolation
•• Le deuil anticipLe deuil anticipéé
•• Les aspects du rapportLes aspects du rapport
•• La communicationLa communication



LL‘‘Effet dEffet duu DiagnosticDiagnostic
•• Il dIl dééchire le monde en une minute et dans chire le monde en une minute et dans 
la minute suivante il sla minute suivante il s‘‘en est allen est alléé et toi, tu et toi, tu 
dois tdois t‘‘en aller pour rattraper le bus qui en aller pour rattraper le bus qui 
tt‘‘emportera emportera àà la maison. la maison. 

•• Tu vas Tu vas àà la maison et tu es encore sous le la maison et tu es encore sous le 
choc, tu ne sais pas ce quchoc, tu ne sais pas ce qu‘‘il faut faire, avec il faut faire, avec 
qui tu dois parler, ou tu ne sais pas oqui tu dois parler, ou tu ne sais pas oùù tu tu 
trouveras de ltrouveras de l‘‘aide. Tu te sens aide. Tu te sens 
complcomplèètement confus et dtement confus et déésorientsorientéé..



Avoir Peur de Mourir Avoir Peur de Mourir àà la Maisonla Maison

•• Je ne sais pas comment sera la fin: estJe ne sais pas comment sera la fin: est--ce ce 
ququ‘‘il y aura des douleurs? Qui peut me le il y aura des douleurs? Qui peut me le 
dire ? Et si je ldire ? Et si je l‘‘abandonnerais? abandonnerais? 

•• JJ‘‘ai peur, terriblement, de ce qui se passera ai peur, terriblement, de ce qui se passera 
àà la fin. Jla fin. J‘‘ai une petite fille et je ne ai une petite fille et je ne 
voudrais pas quvoudrais pas qu‘‘elle me voit  mourir.elle me voit  mourir.



Les Effets PsychologiquesLes Effets Psychologiques

•• Je roulais en direction de la maison et jJe roulais en direction de la maison et j‘‘avais avais 
ce besoin de pousser lce besoin de pousser l‘‘accaccéélléérateur et drateur et d’’aller aller 
directement dans un mur, afin que tout soit directement dans un mur, afin que tout soit 
fini.fini.

•• Mon docteur mMon docteur m’’a prescrit des antida prescrit des antidéépressifs pressifs 
parce que je craque parce que je craque àà la pensla penséée de la chirurgie. e de la chirurgie. 
Je ne les prends pas parce que je ne  veux pas Je ne les prends pas parce que je ne  veux pas 
faire ce pas. faire ce pas. 



La DLa Déésespsespéérance et Lrance et L‘‘IsolationIsolation

•• Nous sommes livrNous sommes livréés s àà la maladie complla maladie complèètement.tement.

•• Nous ne pouvons même pas le sortir de la Nous ne pouvons même pas le sortir de la 
maison parce que la chaise roulante est trop maison parce que la chaise roulante est trop 
large pour notre rampelarge pour notre rampe…… Nous sommes comme Nous sommes comme 
des prisonniers dans notre maison.des prisonniers dans notre maison.

•• Je suis assise ici toute seule, il dort la plupart Je suis assise ici toute seule, il dort la plupart 
du temps du temps àà cause des mcause des méédicaments.dicaments.



Le Deuil AnticipLe Deuil Anticipéé

•• La situation commence La situation commence àà me peser. On ne me peser. On ne 
devrait pas être dans cette situation, si ldevrait pas être dans cette situation, si l‘‘on on 
aime quelquaime quelqu‘‘un, non? un, non? 

•• Il y a trIl y a trèès long que je ns long que je n’’ai pas eu de ai pas eu de 
vacances. Mais, maintenant je ne peux vacances. Mais, maintenant je ne peux 
même pas planifier une petite pause. Je même pas planifier une petite pause. Je 
souhaite  pourtant une pause.souhaite  pourtant une pause.



Les Aspects du RapportLes Aspects du Rapport

•• Nous dormons maintenant dans des chambres Nous dormons maintenant dans des chambres 
ssééparparéées comme fres comme frèère et sre et sœœur. Le côtur. Le côtéé physique de physique de 
notre vie est mort. Cnotre vie est mort. C‘‘est comme cela que je dois le est comme cela que je dois le 
voir pour moi. voir pour moi. 

•• Je nJe n‘‘ai plus un partenaireai plus un partenaire…… Je ne suis plus sa femme, Je ne suis plus sa femme, 
je suis sa mje suis sa mèère. re. 

•• Il Il éétait mon mari, mon amour, la personne vers qui je tait mon mari, mon amour, la personne vers qui je 
me tournais, amour et comprme tournais, amour et comprééhension comme chension comme c‘‘est est 
normale dans un mariage. Mais cela aussi snormale dans un mariage. Mais cela aussi s‘‘arrête.arrête.



La CommunicationLa Communication

•• Nous ne parlions jamais des Nous ne parlions jamais des éévvéénements. nements. 
Même quand le cancer avanMême quand le cancer avanççait, jait, j‘‘essayais de essayais de 
la convaincre qula convaincre qu‘‘elle sentait seulement le elle sentait seulement le 
froissement dfroissement d‘‘un muscle.un muscle.

•• Nous ne mentionnons jamais sa mort Nous ne mentionnons jamais sa mort 
prochaine. Nous prprochaine. Nous préétendons que cela ne se tendons que cela ne se 
passe pas.passe pas.



La Communication avec les La Communication avec les 
ProfessionnelProfessionnel--lele--ss
•• Il est comme je serai invisible. Je ne crois pas Il est comme je serai invisible. Je ne crois pas 
ququ’’ils me voient.ils me voient.

•• Tout le monde est concentrTout le monde est concentréé sur le patient et sur le patient et 
je suis convaincu que cje suis convaincu que c’’est juste. Mais souvent est juste. Mais souvent 
je me sens ignorje me sens ignoréé. Et puis j. Et puis j’’ai honte de mes ai honte de mes 
éémotions.motions.

•• Durant tout le temps que jDurant tout le temps que j’’ai soignai soignéé ma femme, ma femme, 
aucun professionnelaucun professionnel--lele--s ne ms ne m’’a demanda demandéé une une 
seule fois comment jseule fois comment j’’allais. Je ne crois pas quallais. Je ne crois pas qu’’il il 
me voit comme soignant parce que je suis son me voit comme soignant parce que je suis son 
mari.mari.



Les Effets sur les PatientsLes Effets sur les Patients

““Quand cQuand c’’est difficile pour moi, comment est difficile pour moi, comment ––
au nom de Dieu au nom de Dieu –– cc’’est pour lui?est pour lui?””



LL‘‘Introduction de RichardIntroduction de Richard



LL‘‘Histoire de RichardHistoire de Richard

•• Connaissance de RichardConnaissance de Richard
•• Le diagnostic dLe diagnostic d‘‘un cancer de la prostate lui un cancer de la prostate lui 
a a ééttéé communiqucommuniquéé en 2003en 2003

•• En fEn féévrier 2006 une intervention vrier 2006 une intervention 
chirurgicale a chirurgicale a ééttéé programmprogrammééee

•• Il se rend chez le docteur pour le checkIl se rend chez le docteur pour le check--upup
•• ““Nous ne pouvons plus rien faire pour Nous ne pouvons plus rien faire pour 
vousvous””



LL‘‘Histoire de RichardHistoire de Richard

•• Il ne pouvait pas dialoguer pour obtenir une Il ne pouvait pas dialoguer pour obtenir une 
clarification de son pronostique.clarification de son pronostique.

•• Le docteur Le docteur éétait prêt tait prêt àà parler du pronostic au fils parler du pronostic au fils 
de Richard.de Richard.

•• Richard a quittRichard a quittéé le cabinet mle cabinet méédicale dicale 
complcomplèètement perturbtement perturbéé et choquet choquéé..

•• Il ne pouvait pas sortir sa voiture du parking.Il ne pouvait pas sortir sa voiture du parking.
•• Depuis, il nDepuis, il n‘‘a plus conduit sa voiture.a plus conduit sa voiture.



LL‘‘Histoire de RichardHistoire de Richard

•• Il a Il a ééttéé dirigdirigéé vers une consultation de soins vers une consultation de soins 
palliatives.palliatives.

•• La consultation se faisait en prLa consultation se faisait en préésence du fils de sence du fils de 
Richard (il est le conducteur de la voiture ainsi Richard (il est le conducteur de la voiture ainsi 
que son porteque son porte--parole).parole).

•• Richard: Richard: ““Ils disent quIls disent qu‘‘ils ne peuvent plus rien ils ne peuvent plus rien 
faire pour moi. Ils vont seulement me suivre. Je faire pour moi. Ils vont seulement me suivre. Je 
sais trsais trèès bien ce que cela veut dire. Cs bien ce que cela veut dire. C‘‘est tout est tout àà
fait la même chose que lorsque jfait la même chose que lorsque j‘é‘étais enfant.tais enfant.””



LL‘‘Histoire de RichardHistoire de Richard

•• 7 ans, 5 fr7 ans, 5 frèères et sres et sœœurs, maman et papa logeant dans urs, maman et papa logeant dans 
une petite maison de trois chambres.une petite maison de trois chambres.

•• Il se rIl se rééveille un matin et ne peux plus bouger.veille un matin et ne peux plus bouger.
•• Le pLe pèère veut le sortir du lit re veut le sortir du lit –– Richard tombe par terre. Richard tombe par terre. 
•• Ils viennent le chercher pour le mener Ils viennent le chercher pour le mener àà ll‘‘hôpital, en hôpital, en 
isolation: isolation: ““Nous ne pouvons plus rien faire pour lui ici.Nous ne pouvons plus rien faire pour lui ici.””

•• Sa mSa mèère : re : ““SS‘‘il va mourir, il va mourir dans son lit il va mourir, il va mourir dans son lit 
propre.propre.””

•• 2 cousins sont aussi atteints de la Polio. Un de ces 2 cousins sont aussi atteints de la Polio. Un de ces 
cousins est mort. cousins est mort. 



LL‘‘Histoire de RichardHistoire de Richard

•• La vie familiale a changLa vie familiale a changéée drastiquement.e drastiquement.
•• Des toiles ont Des toiles ont ééttéé utilisutiliséées pour isoler es pour isoler 
Richard du reste de la famille pour Richard du reste de la famille pour ééviter viter 
une contamination.une contamination.

•• Les annLes annéées suivantes il est restes suivantes il est restéé derriderrièère re 
les toiles. les toiles. 

•• Ses parents le veillaient jour et nuit.Ses parents le veillaient jour et nuit.



LL‘‘Histoire de RichardHistoire de Richard

•• Les frLes frèères et sres et sœœurs ont durs ont dûû ddéémméénager et rester avec des nager et rester avec des 
incertitudes.incertitudes.

•• Une de ses sUne de ses sœœurs essayait de le voir par la fenêtre. urs essayait de le voir par la fenêtre. 
•• Les frLes frèères et sres et sœœurs communiquaient avec les parents et urs communiquaient avec les parents et 
passaient des lettres sous les toiles. passaient des lettres sous les toiles. 

•• LL‘‘infirmiinfirmièère Smith lui rendait visite tous les jours. re Smith lui rendait visite tous les jours. 
•• Le mLe méédecin venait de Manchester pour tout rdecin venait de Manchester pour tout réégler gler –– il il 
conduisait une voiture chic et il devint le onconduisait une voiture chic et il devint le on--dit du dit du 
voisinage voisinage –– une cune céélléébritbritéé!  !  

•• 2 ans d2 ans d’’une rune réécupcupéération lente ration lente –– il lui a fallut des il lui a fallut des 
attelles. attelles. 

•• La langue La langue éétait entachtait entachéé -- ? Trauma? Trauma



Les souvenirs de Richard en tant Les souvenirs de Richard en tant 
ququ’’adulteadulte
•• Mes collMes collèègues gues éétaient blesstaient blesséés par la guerre. Moi s par la guerre. Moi 
pas, on me laissait.pas, on me laissait.

•• Il travaillait depuis 29 ans et puis il a Il travaillait depuis 29 ans et puis il a ééttéé licencilicenciéé
–– des interviews et une communication ndes interviews et une communication n’é’étaient taient 
pas possibles. pas possibles. 

•• Il sIl s’’est mariest mariéé et a fondet a fondéé une famille. Il avait une une famille. Il avait une 
peur extrême que ses enfants aient la même peur extrême que ses enfants aient la même 
maladie que lui. maladie que lui. 



Les derniers EvLes derniers Evéénementsnements

•• La maladie sLa maladie s’’est aggravest aggravéée e –– Il allait voir le Il allait voir le 
docteur pour les rdocteur pour les réésultats des tests.sultats des tests.

•• Le docteur disait Le docteur disait àà Richard quRichard qu‘‘il avait dil avait dééjjàà
discutdiscutéé les rles réésultats avec son fils!sultats avec son fils!

•• Alors, tout devrait être en ordre, Pierre se Alors, tout devrait être en ordre, Pierre se 
confierait confierait àà moi quand la fin sera proche, moi quand la fin sera proche, 
non? non? 

•• Richard se sens Richard se sens àà nouveau mis nouveau mis àà part. part. 



LL‘‘Incertitude du Savoir et Incertitude du Savoir et 
ll‘‘IgnoranceIgnorance

Que faire si?Que faire si?
•• Je mJe m‘‘embarrasse? embarrasse? 
•• Mon sac Mon sac ééclate?clate?
•• Je tombe?Je tombe?
•• Je saigne?Je saigne?
•• JJ‘‘urine dans le lit?urine dans le lit?

““Mais autrement je vais bien.Mais autrement je vais bien.””



ConclusionConclusion

•• ÉÉcouter Richard et les soignants dans cette recherche couter Richard et les soignants dans cette recherche 
nous offre une perspective de vivre le quotidien avec nous offre une perspective de vivre le quotidien avec 
ll‘‘incertitude. incertitude. 

•• Ils ont des peurs et des incertitudes en regard du Ils ont des peurs et des incertitudes en regard du 
progrprogrèès de la maladie et ils trouvent difficile de traiter les s de la maladie et ils trouvent difficile de traiter les 
diffdifféérents aspects de la vie. rents aspects de la vie. 

•• Les nLes néécessitcessitéés des soignants devraient être consids des soignants devraient être considéérréées.es.

•• Une communication effective est un Une communication effective est un éélléément central ment central 
pour diminuer les peurs des patients et des soignants. pour diminuer les peurs des patients et des soignants. 


