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B Résumé

L'accompagnement du cancer jusqu'a la fin de la vie puis du deuil représente un parcours long,
émotionnellement marqué et potentiellement problématique pour les professionnels de soin.
Outre des caractéristiques individuelles, environnementales, et liées au déces ou a la relation
antérieure, la communication établie entre le médecin, le patient, sa famille et les autres
soignants de I'équipe, semble déterminante sur le vécu lié a la perte et au deuil pour chacun.
Accueillir la souffrance de I'endeuillé sans parfois pouvoir y répondre n'est ni aisé ni anodin et
requiert des connaissances et compétences ajustées. Des espaces d'échanges et de partage
d'expérience au sein de I'équipe de soin et avec les professionnels de la ville garantissent alors
une démarche éthique, I'enrichissement professionnel et limitent les risques d'épuisement des
soignants. Pour offrir des guides et des pistes de réflexion, des référentiels aux thématiques
spécifiques a la cancérologie sont régulierement élaborés par I'AFSOS (Association Francophone
des Soins Oncologiques de Support). Fruits d'un travail pluridisciplinaire par des membres de
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Introduction

plusieurs sociétés savantes (AFSOS, SFFPO™, SFAP?) coordonné par le réseau de cancérologie Onco-
Nouvelle-Aquitaine, deux référentiels complémentaires traitant du deuil ont récemment été
publiés: le premier fournit des repéres théoriques et le second propose une vision plus clinique
de l'accompagnement. Ainsi, en regard d'une situation clinique et a la lumiere des référentiels
précités, cet article traite des différentes dimensions liées a la séparation, au deuil et a leur
accompagnement ainsi que des outils pour aider les professionnels a se prémunir des difficultés.

B Summary

Accompanying the end of life and bereavement in oncology: ateam affair. What can we
expect from the guidelines?

Supporting a cancer patient up until the end of life and then mourning the loss represents a long,
and emotionally marking period that is potentially problematic for health professionals. In
addition to individual and environmental characteristics-and related to death or to the rela-
tionship prior to death-the communication established between the doctor, patient, family
members and other health professionals in the team, seems to determine how an individual
experiences the loss and mourning process. Acknowledging the suffering of the bereavement
without always being able to respond is neither easy nor trivial, requiring modified/appropriate
knowledge and skills. The opportunity to share their experiences within a healthcare team and
with external health care professionals guarantees an ethical approach, professional enrichment
and limits the risk of burnouts. In order to offer guidance and potential solutions, the references
specific to cancerology are reqularly updated in France by the AFSOS ("French Association of
Supportive Cancer Care"). This multidisciplinary effort, including professionals from different
professional societies (AFSOS, SFFPO, SFAP) and coordinated by the cancerology network of
Nouvelle Aquitaine (Onco-Nouvelle-Aquitaine), has resulted in the recent publication of two
complementary resources that address bereavement. The first report provides theoretical qui-
delines, while the second proposes a more clinical approach on how to support a mourning
individual. Thus, with regards to the clinical situation and contextualization of the aforementio-
ned references, this article considers the dimensions of separation, bereavement, and supportive
care and further discusses tools to help health professionals protect themselves when affronting
these situations.

Travailler dans le domaine de la maladie grave comme la
cancérologie implique de pouvoir accompagner les patients
et leurs proches dés l'annonce du diagnostic, en prenant en
considération les dimensions physiques, psychologiques, socia-
les et spirituelles traversées par tous a chaque étape du parcours
de soins et ce jusqu'au déces et/ou dans la phase de deuil.

Si la médecine est aujourd'hui centrée sur le patient dans une
vision holistique et interactive, des divergences de perception
entre malade, proches et soignants dans la prise en charge de la
maladie mortelle perdurent. Nombre de patients élaborent des
théories personnelles « explicatives », fondées sur des repré-
sentations sociales partagées, sur un raisonnement inductif et

" SFFPO : Société Francaise et Francophone de Psycho-Oncologie.
2 SFAP : Société Francaise d'Accompagnement et de soins Palliatifs
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reflet du retentissement psychologique, social et culturel indi-
viduel auquel les confronte la maladie grave. Ces théories dites
« profanes » [1] peuvent s'opposer a la vision « savante » de
I'approche biomédicale et générer un décalage dans la vision du
soin, I'adhésion aux traitements et le lien patient-médecin. « En
effet, du moment que médecin et patient ont, consciemment
ou inconsciemment, des expectatives divergentes, ils peuvent
interpréter la conduite de I'autre comme irrationnelle ou mal-
veillante. Des incompréhensions multiples, et parfois graves,
peuvent surgir » [2]. Or, la communication établie et la qualité
de la relation [3] influent sur le vécu de chacun tout au long de la
maladie et pourraient participer a ce que certains appellent une
« préparation » au deuil.

Bien que les familles soient de toute évidence davantage
confrontées a la peine de la séparation et au deuil, les pro-
fessionnels de santé ne sont néanmoins pas exclus des ressentis
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et mécanismes consécutifs aux déces de « leurs » patients [4].
Pour eux, soigner implique de faire le deuil de I'illusion de guérir
et d'accepter l'incertitude liée au cancer [5]. La période du
« mourir » et le déces sont des événements qui les touchent
particulierement et peuvent les vulnérabiliser, par leur fré-
quence élevée ainsi que par les conditions dans lesquelles ils
se déroulent.

Emotionnellement, ils sont doublement impactés par le deuil:
celui des proches qu'ils accompagnent et le leur. Ils sont alors
confrontés a la fois a I'accueil des émotions de I'autre et de ses
questionnements, a sa temporalité et a leur propre réaction face
au déces.

La mort et le deuil restent des sujets délicats a aborder pour
beaucoup de personnes, y compris dans la sphére médicale et
soignante. La formation a I'accompagnement de fin de vie et
I'habitude d'une réflexion collective permettent de réduire les
malentendus, les difficultés voire la souffrance a long terme des
soignants [6]. Il convient pour eux de pouvoir travailler
ensemble sur les conséquences et la résonance de ces accompa-
gnements, et sur les mécanismes défensifs qu'ils provoquent,
en respectant les cheminements individuels. Créer collective-
ment des espaces d'échanges ou sont abordées ces questions
en tenant compte des manieres de « faire » de chacun et des
rituels de tous permet d'accompagner le deuil dans toutes ses
dimensions.

Face a ces problématiques, un collectif de sociétés savantes et
de Réseaux Régionaux de Cancérologie (RRC) a élaboré des
Référentiels Inter-Régionaux figure 7(cf. encart I: Méthodologie
des RIR) destinés a servir de supports théoriques et cliniques
pour I'accompagnement du deuil (figure 2). Dans cet article, les
auteurs - qui ont participé a I'élaboration d'un ou des deux
référentiels - souhaitent, a I'aide de leur contenu, amener une
réflexion sur ce processus et sur la maniére de prévenir, tout au
long de la maladie, les situations complexes, tant pour les
proches que pour les professionnels, afin de faciliter le vécu
du deuil pour chacun.

Ainsi, apres avoir défini le deuil et I'apport de référentiels
spécifiques a son accompagnement, nous décrirons, a partir
d'une situation clinique, ce que la mort et les pertes mettent
en exergue, dans la dynamique psychique individuelle et
collective, tant pour les familles que pour les équipes soignan-
tes et plus particulierement médicales, au regard de I'approche
sociétale francaise actuelle. Puis nous aborderons, a la lumiére
des référentiels, la maniere dont nous pouvons, en tant que
professionnels, mieux nous protéger, en particulier grace au
travail d'équipe, et évoquerons la complémentarité entre les
différents professionnels quel que soit leur lieu d'exercice. Le
deuil 3 domicile sera également évoqué car la proximité des
soignants libéraux et la notion de soin au domicile revétent
des aspects plus particuliers. L'ensemble de I'article est cons-
truit en intégrant des éléments théoriques exposés dans les
référentiels.
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Deux référentiels pour parler du deuil:
éléments théoriques et cliniques pour les
professionnels

La mort est violente pour chacun d'entre nous, quelles que
soient les circonstances. « Notre propre mort ne nous est pas
représentable et aussi souvent que nous tentons de nous la
représenter, nous pouvons remarquer qu'en réalité nous conti-
nuons a étre la en tant que spectateur. [...] Personne, au fond,
ne croit a sa propre mort, ou, ce qui revient au méme: dans
I'inconscient, chacun de nous est persuadé de son immortalité »
[7].

Bien qu'ils restent éminemment singuliers, les processus de
deuil sont réqulierement décrits par, tout d'abord, un choc ou
un refus de la mort, puis par un remaniement des liens avec le
défunt et le reste de la famille. Des mouvements d'allure
dépressive peuvent étre présents pendant une période plus
ou moins longue. En effet, le temps sociétal alloué au deuil ne
correspond pas toujours au temps psychique (de I'endeuillé).
Ce temps est propre a chacun; le respecter est primordial [8].
Au fil du temps, le sujet va développer des mécanismes
d'adaptation singuliers, qui lui permettront de réinvestir la
vie sans l'autre, autrement. Ces étapes ne sont ni linéaires
ni systématiques, et la littérature évoque le deuil comme un
cheminement dynamique: « Faire le deuil » renverrait donc a la
perte d'un « objet », dont I'acceptation passe par un travail sur
soi. En 1995, Allouch précisait ainsi que « S'il nous parait
évident que nous savons ce que nous perdons (l'autre), la
part de soi qui va étre perdue reste une énigme. Mais nous
restons vivants, malgré notre chagrin. .. » (Allouch, 1995, cité
par RIR Deuil) [9].

Concernant tant les proches que les professionnels, nous nous
intéressons ici au deuil comme une expérience universellement
vécue et en méme temps une épreuve personnelle, singuliere
et douloureuse provoquée par la perte. Cheminement conscient
et inconscient, il s'agit d'un processus maturatif naturel et
indispensable de « cicatrisation psychique » [10]. Ses mécanis-
mes psychologiques ne sont pas toujours aisément observables.
Il est important de garder a I'esprit que ce cheminement se
déroule dans un environnement socioculturel donné et est en
partie codifié par les manifestations collectives et rituelles du
groupe d'appartenance. Se situant sur un continuum entre le
normal et le pathologique, le vécu du deuil varie ainsi selon les
individus, les époques, les cultures, les normes, les lois et les
évolutions des classifications psychiatriques [11].

Parfois certains deuils se compliquent et il est important de
pouvoir les identifier. Les deux référentiels nationaux ont ainsi
été élaborés pour, d'une part, faciliter I'appréhension de ces
mécanismes, fournir des outils de repérage des personnes
vulnérables, identifier les complications du deuil et, d'autre
part, prendre en compte les effets des deuils multiples sur
les soignants.

SCANCER

Article or


https://doi.org/10.1016/j.bulcan.2022.01.012

Pour citer cet article : Hergaux P, et al. Accompagner la fin de vie et le deuil en oncologie
référentiels ? Bull Cancer (2022), https://doi.org/10.1016/j.bulcan.2022.01.012

: une affaire d'équipe. Qu'attendre des

P. Hergaux, C. Bauchetet, C. Préaubert-Sicaud, 0. Soulié, L. Digue, M. Dubasque, et al.

¥

Les Référentiels Inter-

Régionaux en soins Travail
oncologiques de support sont ;‘;‘;f:[‘:'::le
des documents synthétiques plusieurs

d’aide a la prise en charge
diagnostique, thérapeutique et
de suivi, destinés a harmoniser

rofessionnels
Définition du theme P

et des membres

les pratiques habituelles en . dau groupe
. ;i pluri-professionnel de .
soins oncologiques de support. - Soutien
rédacteurs méthodologique
et logistique par
un RRC* et
I’AFSOS

Revue de la
littérature
et élaboration
du référentiel

Relecture nationale
par des professionnels
n’ayant pas participé

a I’élaboration du
référentiel

Modifications puis
présentation et
validation aux

Journées Régionales des

Référentiels (J2R)

Présentation

dans les congreés

[Is cherchent a répondre de
aux attentes des L’AFSOS et des
professionnels des RRC
établissements et du
domicile

Parution et
diffusion sur les
sites
de PAFSOS, des
sociétés savantes,
des RRC...

Actualisation réguliére
des référentiels

Elaborés et actualisés & partir

nationales ou internationales

pratiques d’experts (Evidence

Y

des recommandations

existantes (HAS/INCa,
sociétés savantes), des
réunions de consensus, des

Based Medicine) et d’une
bibliographie des données
scientifiques actuelles.

FIGURE 1
Méthodologie générale d'élaboration des Référentiels Inter-Régionaux (RIR)
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Référentiel socle « Le deuil »
Objectifs :
- Connaitre et identifier les mécanismes et les
manifestations du deuil
- Distinguer le deuil normal du deuil pathologique
- Identifier les personnes vulnérables et prévenir
les complications du deuil
- Orienter : qui, vers qui, quand, comment et
pourquoi ?
- Apporter aux professionnels de santé des pistes de
réflexion et d’action d’aide a I’accompagnement
des proches endeuillés

Reéférentiels DEUIL

Référentiels destinés aux professionnels de santé, aux bénévoles, aux travailleurs sociaux, aux représentants des cultes, et a toute personne concernée par le deuil
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2020

Référentiel complémentaire « Deuil et
cancer : 7 situations autour du deuil »

Objectifs :

- Apporter des connaissances sur le processus
de deuil,

- Favoriser le questionnement sur les pratiques
- Apporter des pistes face aux situations vécues
sur le terrain

FIGURE 2
Méthodologie d'élaboration des référentiels sur le deuil

Le premier référentiel « socle », généraliste: « Le
deuil »

Ce référentiel [9] définit le deuil, en décline les mécanismes
ainsi que les facteurs de vulnérabilité et de complication dans la
société actuelle. Il détaille les maniéres d'accompagner ce che-
minement et aborde en outre son vécu par les professionnels. Il
est destiné a apporter aux soignants des connaissances théo-
riques pour une approche plus pertinente des personnes
endeuillées vulnérables.
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Le deuxieme référentiel « complémentaire »:

« Deuil et Cancer-7 situations autour du deuil »
Cette version [5] se base sur des situations de terrain que chaque
soignant peut identifier dans sa pratique (hospitaliére ou libé-
rale) et apporte a ce titre des axes de réflexion pour optimiser la
qualité de prise en charge de la fin de vie et du deuil des familles
ainsi que des propositions pour faciliter le vécu des profession-
nels. Ce référentiel complémentaire illustre les possibilités exi-
stantes pour que les soignants appréhendent leurs propres
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limites et développent leur capacité a agir et réagir de maniere
adaptée et ajustée dans ces situations.

Savoir, connaitre, expérimenter, partager en équipe toutes les
dimensions du deuil (relationnelles, émotionnelles, organisa-
tionnelles, éthiques) contribue a apporter, au moment de toute
fin de vie et de deuil, toute I'humanité nécessaire.

Situation clinique

Le Docteur Phil est oncologue depuis vingt ans dans un service
d'hospitalisation compléte. Avec I'équipe paramédicale et
l'interne, il accompagne Madame G., 56 ans, atteinte d'un
cancer du sein depuis huit ans. Divorcée, elle vit seule et a
deux filles, dont l'une essaie d'étre présente notamment dans
I'articulation ville-hopital et dans la coordination des interve-
nants au quotidien.

Aprés une courte rémission, sa maladie récidive avec des métas-
tases osseuses et cérébrales. Le syndrome douloureux et les
signes neurologiques grévent son autonomie et rendent pré-
caire le maintien a domicile. Une radiothérapie pancérébrale est
proposée sans amélioration des troubles cognitifs. Son état
clinique s'altére rapidement, conduisant a une hospitalisation
dans le service d'oncologie.

D'emblée, elle manifeste des angoisses massives. Elle appelle
sans cesse I'équipe pour rester avec elle, et son discours devient
de plus en plus incohérent. Une de ses filles est totalement
désemparée, se culpabilisant de n'avoir été plus présente tandis
que sa sceur exprime sa tristesse de ne plus pouvoir commu-
niquer « normalement » avec elle et de la voir souffrir.

Elles sont toutes deux recues fréquemment par I'oncologue et
acceptent immédiatement les rencontres avec la psychologue
du service.

Cette situation est évoquée lors de plusieurs staffs pluripro-
fessionnels. Devant |'aggravation des douleurs dorsales et de
I'état général de la patiente, le passage en lits de soins
palliatifs (LISP), sur place, est acté aprés quelques semaines
d'hospitalisation, ainsi qu'une sédation transitoire destinée
a calmer ses douleurs et angoisses. Elle décéde une semaine
plus tard.

L'infirmiere qui s'occupait de Madame G. fut particulierement
touchée, ayant elle-méme perdu sa mére dans des conditions
analogues. L'interne de premier semestre, n'ayant encore
jamais été confronté a ce type de situation, s'est retrouvé
en difficulté: il a ressenti de I'impuissance, a eu I'impression
que la patiente n'avait pas été suffisamment apaisée et qu'il
ne lui avait pas assez accordé de temps et d'écoute. Il s'est
également identifié a la souffrance des filles ayant a peu prés
le méme age que lui. Le Docteur Phil s'est lui aussi senti
touché par la tristesse des deux jeunes femmes ainsi que
par le mal-étre de ses collaborateurs. Son recul dans la pro-
fession lui a cependant permis d'étre un véritable soutien pour
I'équipe.
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Que repérer au niveau de la famille?

Les deux filles traversent la situation différemment et présen-
tent chacune des facteurs, décrits dans le référentiel socle « Le
Deuil » et importants a repérer, susceptibles de compliquer leur
deuil. Pour exemple, pour toutes deux, perdre une mere a un
age jeune représente un facteur de vulnérabilité. La fille qui
accompagnait jusqu'a présent sa mére I'a vue petit a petit
décliner et perdre ses facultés cognitives. « Elle n'est plus la
personne qu'elle était. . . ». Quelque temps déja avant sa mort,
elle ressent la perte de sa mére, de celle qu'elle connaissait; une
forme de deuil blanc c'est-a-dire de deuil anticipé ressenti
lorsque la personne malade atteinte d'un trouble cognitif
(atteinte neurologique) n'a plus la méme présence mentale
ou affective que par le passé, bien qu'elle soit toujours présente
physiquement [12,13]. Son statut d'aidant constitue également
un risque d'épuisement physique et psychique. L'autre fille,
moins présente du fait de difficultés relationnelles avec sa mere,
ressent une culpabilité importante, se reprochant de ne pas
avoir pris conscience de la gravité de la maladie et de ne pas étre
venue plus tot. Son éloignement I'a, en partie, empéchée
d'avoir conscience de I'évolution de la situation de sa mere.
Dans la période de la fin de la vie, I'attention des médecins, le
soutien de I'équipe pluriprofessionnelle et I'accompagnement
psychologique ont permis a ces deux sceurs de nommer,
d'échanger et de prendre acte de leurs affects respectifs. La
relation initiée a pu étre source de soutien apres le déces de leur
mere.

De maniére générale, la vulnérabilité a développer un deuil
compliqué chez I'adulte dépend, tel que le rappelle le référen-
tiel, de caractéristiques individuelles (personnalité, antécé-
dents, type d'attachement, ...), de caractéristiques liées au
déces (faible préparation, soudaineté ou expérience de fardeau
du proche aidant. . .), de caractéristiques socio-économiques et
environnementales, ainsi que de la nature du lien (statut du
défunt, dynamique relationnelle. . .). Ces facteurs de vulnérabi-
lité sont différents chez les enfants et nécessitent un accompa-
gnement particulier, au regard des conséquences que la perte
peut avoir sur leur développement biopsychosocial et affectif.
Avec eux, aborder la mort et le deuil demande encore plus de
délicatesse et d'adaptation. Il n'est ici pas anodin de noter que
jusqu'a 7 % des moins de dix-huit ans remplissent le réle
d'aidant auprés d'un parent malade. La prise en compte de
cette spécificité par les professionnels et la reconnaissance
de ce rdle sont essentielles dans I'accompagnement [14].

Que repérer du coté des professionnels?

La mort est toujours un événement difficile dans un service de
soin qui a contribué pendant parfois de longs mois a lutter
contre la maladie [15]. Si I'accompagnement de Madame G.
semble de qualité, tant dans la prise en charge globale de la
patiente que dans les échanges avec sa famille, plusieurs
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professionnels ont été affectés par la situation. Elle a notam-
ment fait émerger chez certains des ressentis traduisant des
processus psychologiques d'identification (assimilation d'un
aspect, d'une propriété, d'un attribut de I'autre et transforma-
tion, totale ou partielle, sur le modele de celui-ci) et de pro-
jection (attribution a autrui d'un sentiment éprouvé par soi-
méme mais que |'on refuse) pouvant se traduire par des propos
tels que « Sa fille doit vraiment culpabiliser », « Cela doit étre
insupportable » [16]. Ici, par exemple, l'infirmiere s'est inten-
sément identifiée aux filles, ayant elle-méme perdu sa mére
dans des circonstances similaires.

Accueillir la souffrance consécutive a la perte et ses diverses
manifestations peut déstabiliser les soignants. L'accompagne-
ment d'une personne jusqu'a la fin de sa vie puis de ses proches
endeuillés peut générer des mécanismes de défense, définis
ainsi par Ruszniewski (1999): « toute situation d'angoisse,
d'impuissance, de malaise, d'incapacité a répondre a ses propres
espérances ou a l'attente d'autrui, engendre en chacun de nous
des mécanismes psychiques qui, s'instaurant a notre insu, reveé-
tent une fonction adaptative et nous préservent d'une réalité
vécue comme intolérable parce que trop douloureuse. Ces
mécanismes de défense, fréquents, automatiques et incons-
cients, ont pour but de réduire les tensions et I'angoisse et
s'exacerbent dans les situations de crise et d'appréhension
extréme » [17]. Vivre un deuil pour les soignants n'est pas
une affaire banale et il convient, pour le professionnel lui-méme
comme pour la qualité de la prise en charge, de pouvoir identi-
fier ou mettre des mots sur les affects en jeu afin de rester au
plus juste dans I'accompagnement.

La place spécifique des médecins

L'expression de la sensibilité humaine et la difficulté d'aborder
la question du deuil sont partagées tant par les paramédicaux
qui, du fait de leurs missions, sont au plus pres du malade et de
son entourage, que par le médecin. Ce dernier est pour le
patient et ses proches d'abord et avant tout celui qui délivre
les informations bonnes ou mauvaises, et surtout celui qui « doit
guérir »; c'est une lourde responsabilité a porter. Or, cela n'est
pas toujours possible. La qualité de son information, la facilité
qu'il accordera aux rencontres, l'accueil qui leur sera réservé
mais aussi sa capacité de communication dans |'équipe sont
fondamentaux pour aider les familles dans I'approche de la
mort. Méme expérimenté, le médecin n'est pas forcément
aguerri pour appréhender la fin de vie et la mort. Il est cepen-
dant celui que les familles endeuillées souhaitent rencontrer
pour parler de leur proche décédé, reprendre les circonstances
du déces, remettre du sens, du lien a l'inexplicable de la mort,
entendre apres-coup ce qui était inentendable sur le moment. ..
Bien souvent, le pronostic est prévisible dés le début de la
maladie. Les questions des proches, reflets de leurs sentiments
complexes et parfois contradictoires face a la mort, peuvent
créer un malaise si le sujet n'avait pas été évoqué. Le médecin
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peut alors avoir tendance a rationaliser et donner des rensei-
gnements scientifiques sur les impossibilités de parvenir a la
guérison. Comment dire a cette famille que le patient est mort
inconfortable? Reconnaitre que les traitements ont été ineffi-
caces? Que toute cette souffrance n'a servi a rien? Que ces mois
d'espoir étaient vains... Pour autant peut-il avoir toutes les
réponses aux questions posées par les proches? Ces échanges
peuvent étre anxiogénes pour le médecin et générer des
comportements a visée protectrice pour son psychisme allant
parfois jusqu'a |'évitement, c'est-a-dire en refusant la confron-
tation a des pensées, objets ou situations trop difficiles ou trop
angoissantes.

Pour I'équipe, le médecin senior est un pilier qui doit la soutenir,
avec le cadre de santé et le psychologue. Son approche humaine
et sa compréhension I'aident a supporter un déces ou une série
de déces comme il en arrive parfois dans les services. Sa
sensibilité, loin d'étre un handicap, est un moteur et un exemple
pour aider I'équipe a continuer. Elle n'est toutefois pas toujours
évidente a exprimer mais s'il s'y autorise, cela contribue a rendre
I'équipe cohérente et forte face aux familles endeuillées qu'elle
va recevoir et entourer de son mieux par son écoute
empathique.

Les externes, mais aussi de jeunes internes, encore vierges
d'expérience du deuil peuvent étre plus « fragiles » face a la
souffrance de leurs patients et leur sensibilité parfois mise a rude
épreuve. Ces jeunes étudiants sont proches des personnes
malades, ils font les premieres observations cliniques et recueil-
lent leurs confidences au cours des entretiens médicaux. Cette
charge émotionnelle peut s'ajouter a celle des études mais aussi
a celle liée a l'activité dans le service. Ils sont pris, ainsi que
I'équipe soignante, dans les contraintes de l'institution, dans ses
paradoxes entre exigence de rentabilité et devoir d'humanité,
désir d'écoute et manque de temps. Ils ne sont pas toujours
préparés a accueillir la vulnérabilité de la personne malade niles
possibles réactions exacerbées, voire violentes de la part de
leurs proches. Peu ou pas confrontés a la mort, leur appréhen-
sion du deuil peut étre tres limitée. S'ils ne se sentent pas
suffisamment soutenus par leurs ainés, ils risquent d'avoir
3 porter seuls le poids de ce que le malade confie de ses
souffrances et ses craintes [18].

Chacun des membres de I'équipe est ainsi confronté individuel-
lement a ce que mobilisent en lui I'accompagnement de la fin
de la vie et le deuil. L'atout de I'équipe est de pouvoir mettre en
ceuvre des outils de réqgulation interne destinés a partager ces
moments, et ainsi a limiter leur impact car, souvent itératifs, ils
représentent un facteur de souffrance au travail [19].

La complémentarité: une transversalité
efficiente

Parfois, la situation du patient implique un transfert dans un
autre service (hopital de proximité, USP, HAD...) ou un retour
3 domicile. Le changement de lieu de soin peut alors étre
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ressenti par lui-méme et sa famille comme une rupture, voire un
abandon s'il n'est pas préparé ni anticipé, ce qui complexifie la
fin de vie. Pour I'équipe qui se sépare du patient, sentiments de
rupture du lien, relation non achevée et difficulté a passer le
relai peuvent coexister. Pour I'équipe qui l'accueille, il peut étre
compliqué de rencontrer et d'accompagner un patient et ses
proches pour les derniers jours de vie. "Les processus psychiques
consécutifs a ces pertes dépendent des niveaux d'engagement
et d'implication des soignants aupres de la personne décédée au
cours de I'évolution de sa maladie et de la dynamique institu-
tionnelle" [20].

La complexité des prises en charge mobilise de nombreux
intervenants, tant a I'hopital qu'au domicile. L'efficience des
soins est favorisée par la complémentarité des équipes (soins
spécifiques, de support, palliatifs. ..) et l'importance des liens
entre ces professionnels n'est plus a démontrer pour garantir
une prise en charge globale de la personne malade et de son
entourage, particulierement en fin de vie.

Quels que soient les conditions et le lieu dans lesquels se passe
le décés, il existe des protocoles institutionnels relatifs a la prise
en charge du corps. Toutefois, les soignants mettent souvent en
place des rites internes protecteurs favorisant la cohésion,
créant une dynamique pour les professionnels présents lors
de I'événement et permettant d'aller « jusqu'au bout de la
relation et du soin » et de se séparer de la personne. Il s'agit
par exemple d'envoyer une carte de condoléances au nom du
service, d'assister aux funérailles pour représenter le service ou
de garder un lien téléphonique... La situation n'en reste pas
moins une épreuve... Il est infiniment plus facile pour les
soignants d'exercer leur humanité envers les proches endeuillés
lorsque des espaces d'échanges pluriprofessionnels existent,
tels que les staffs, les groupes de parole, le soutien « de couloir »,
un échange « a chaud » autour d'un café, ou une relecture
collective de la situation vécue, permettant d'informer, d'écou-
ter au fil de l'eau et de débriefer ensemble les situations
compliquées [21]. Ainsi que le précisent Périfano et Laurend
(2021) pour I'oncopédiatrie « les réunions post-décés soutien-
nent chez les professionnels |'expression, le partage et I'élabo-
ration de leurs émotions favorisant ainsi une prise de conscience
de ces affects, une meilleure régulation de leurs émotions et
une certaine forme de prise de recul » [22]. Plus généralement,
et quel que soit I'age des patients et/ou des proches endeuillés,
il s'agit de pouvoir penser et panser ensemble, grace a des
temps et des espaces dédiés, pendant et aprés les prises en
charge en s'appuyant en outre sur les équipes mobiles de soins
palliatifs, les associations de patients, les aumoneries de toutes
confessions, et les approches en sciences humaines (sociologie,
anthropologie, psychologie, philosophie...).

De plus, cette réflexion sur I'accompagnement mérite d'étre
soutenue au niveau institutionnel: I'intégration de la mort pour
les soignants pourrait par exemple étre favorisée par le respect
d'un temps de latence avant d'accepter un nouveau patient dans
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la méme chambre sur la base de la législation des LISP (Lits
Identifiés de Soins Palliatifs) qui préconise un délai de décence
[23].

Ainsi, I'anticipation des situations complexes et la réflexion
consécutive aux décés permettraient d'ajuster les positionne-
ments et de se préparer a de futurs accompagnements. Donner
du sens a sa pratique passe par une démarche éthique et
participative qui implique autant I'individu que le collectif.

Si les équipes hospitalieres bénéficient des supports de l'ins-
titution pour penser et organiser les accompagnements, il ne
faut pas oublier les professionnels intervenant au domicile, qui
sont également confrontés de maniére croissante a I'accompa-
gnement des fins de vie et traversent les mémes problémati-
ques que les hospitaliers, majorées par l'isolement. En effet,
leurs interventions se déroulent dans un temps long au cours
duquel un lien fort peut se créer, tant avec les patients qu'avec
leurs familles et souvent les échanges avec ces dernieres per-
durent apres les déces (ex: "médecin de famille"). S'ils peuvent
permettre aux professionnels d'apporter leur soutien, de main-
tenir une relation préalablement établie et de réaliser un
accompagnement gratifiant, ils peuvent aussi, a I'inverse, cons-
tituer un socle de difficultés pour eux lors de complications du
deuil [24]. En effet, dans ce cas, I'absence potentielle de lien
avec les équipes hospitalieres et de possibilité d'orientation vers
les soins de support pese et nombre d'entre eux ressentent une
forme d'isolement qui peut étre réduit par la collaboration dés le
début de la maladie. Des progres ont été faits en ce sens ces
dernieres années pour favoriser la communication ville-hdpital
et la continuité de la prise en charge (comptes rendus de
Réunions de Concertation Pluridisciplinaire (RCP) ou participa-
tion a celles-ci, courriers de sortie, comptes rendus des consul-
tations, échanges via des plateformes numériques
spécialisées). Pouvoir échanger de maniére réquliere et soute-
nue, en « temps réel », constitue une véritable permanence et
apporte une qualité des soins entre I'hdpital et le domicile pour
le patient et ses proches, garantit un accueil ajusté des familles
endeuillées et limite, pour les professionnels libéraux, les ris-
ques d'incompréhension concernant la prise en charge ou
l'impréparation a la mort a venir.

Conclusion

Si la création d'un lien tout au long du parcours de soins entre
patients/familles et soignants permet a chacun de se confronter
moins violemment a la mort, la formation d'une équipe cohé-
rente et l'accés a des outils de référence sont également
nécessaires. Par l'attention portée a la souffrance de l'autre
et I'accueil de ses maux/mots, I'ensemble des professionnels
soignants est impliqué aux niveaux relationnels et émotionnels.
Les différents métiers du soin ont chacun leur spécificité, et
forment un puzzle qui devient cohérent et prend sens en
particulier dans la fin de vie et l'accompagnement du deuil.
Les valeurs éthiques propres a I'équipe transcendent cette
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période particuliere sinon en la sublimant du moins en la
rendant plus acceptable puisqu'inévitable. L'enjeu réside alors
dans la capacité de chacun a percevoir et oser dire ses difficultés,
a exprimer ses questionnements et a élaborer, ensemble, des
maniéres d'étre et de faire. Les liens, la réflexion éthique, le

recours aux équipes spécialisées, et les échanges en équipe

intégrés dans une démarche participative® contribuent a ajuster

liens d'intéréts.

le positionnement professionnel afin d'étre au plus juste face
aux endeuillés tout en se préservant d'un épuisement physique
et psychique.
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