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Vivre I'insupportable

« L'impuissance est peut-étre notre plus douloureuse abdication en ce monde » Marie-Claire Blais
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Symptome réfractaire
Le symptome, qu'il soit physique ou psychigue, est signe que quelque chose ne va pas, qu'un équilibre est rompu. Lorganisme tout
comme |'appareil psychique vise @ 'équilibre et si possible de la fagon la plus économique.
A chacun sa fogon de tenir compte du symptome: faire comme si de rien n'‘était ou au contraire Salarmer au moindre signe. Les
possibilités sont nombreuses.
Arrive un moment oU le symptome devient trop génant, frop handicapant, frop bruyant. Alors il faut bien consulter un spécialiste.
Quelqu’un qui a un savoir, une expertise, une autorité dans le domaine. En d'autres termes il va falloir passer par un autre, sen remettre
0 un autre. Un autre que I'on espere bienveillant et compétent.
L@ encore, nous ne sommes pas fous égaux dans notre rapport @ I'autre. De la confiance @ la méfiance, de I'abandon au rejet, fout
['éventail de mode de relation est possible. N'y a-t-il pas parfois une part de régression dans le statut de malade ? De la méme maniére,
n'y a--il pas une part de domination du c6té du professionnel de santé?
Ca'y est, nous y sommes, nous exposons notre symptome G un professionnel dans I'espoir qu'il nous en débarrasse une bonne fois
pour foutes.
Mais vaila, il arrive parfois que ¢a ne marche pas. Qu'ily ait quelque chose qui résiste. Que foute la connaissance, 'expérience, la
technique des professionnels soient insuffisantes a faire céder le symptme, qui alors devient réfractaire.
Du coté du patient et de sa famille c'est la consternation, la déception, I'abattement, la colére parfois. Lidéalisation du professionnel
« SUPPOSE savair» est mise a mal.
Mais du c6té du soignant qu'en est-il? Tout comme un mouvement pulsionnel, le ressenti va vers 'autre ou vers soi. Le patient n'y met
pas du sien ou alors c'est moi qui ne suis pas a la hauteur. L'idéal soignant en pafit.
Patients ef soignants sont souvent confrontés au senfiment d'impuissance face aux symptomes réfractaires, face @ un réel qui ne cede
pas. Une vulnérabilité, partagée face @ la souffrance, active toute une panoplie d'affects et de modalités défensives, conscientes ou
inconscientes, dans le lien infersubjectif.
L'enjeu est d'autant plus fort que les symptomes réfractaires sont aujourd'hui associés aux criteres de sédation en fin de vie. Objet de
discussion, objet de tractation, le symptome réfractaire est devenu un point majeur dans la décision de sédation en fin de vie.
Cestatravers 'expérience de professionnelles que nous allons aborder plus avant cet objettres particulier qu'est le symptome réfractaire.
Les infirmiéres de COMPAS nous livreront d'abord leur regard expert sur ce phénomene a fravers le cas d'une patiente hospitalisée dans
une USP. Puis Nathalie Perraudeau de I'1CO rendra compte de la place du soignant face a la difficulté de la confrontation a ce genre de
symptomes.

Jean-Charles LE DREZEN

Psychologue, 1.C.0.
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Cet Echo réseau sur les symptomes
refractaires est pour nous l'occasion
de poser notre réflexion sur la douleur.

En fant que soignant, nous avons
fous vécu ces moments «d'impuis-
sance» 0 soulager I'autre, nous avons
également fous été confrontés 0 des
patients, des proches pour qui « cette
impuissance» n'est pas acceptable,
folérable, entendable.

Bien que nos pratfiques soient €loi-
gnées des textes de loi, il est difficile
de faire abstraction de lo place que
prend la prise en charge de la douleur
dans notre société. En effet, la loi du
4 mars 2002 relative aux droifs des
malades et @ la qualité du systéme de
santé reconnait le soulagement de la
douleur comme un droit fondamental
de foute personne, et de méme, la loi
de santé publique de 2004 fait de la
lufte contre la douleur une priorité de
santé publigue.

A-t-on le droit de laisser souffrir? Est-
ce une obligation de résultats plus
gu‘une obligation de moyens? C'est @
ces questionnements que nous ren-
voient nos patients et leurs proches
guand ils nous demandent de ne pas
«laisser souffrir.

Comment vivons-nous ces moments
et ces propos en tant que soignants?
Notre métier n'est-il pas de soulager?
Sommes-nous de «bons» soignants
quand nous n'y arrivons pas? Qu'est-
ce que cela nous renvoie?

Il est intéressant diillustrer cette
confrontation G I'mpuissance par une
situation rencontrée dans un service
de soins.

MMV, médecin de 35 ans hospitalisée
dans une USP, présente des douleurs
refractaires situées au niveau du petit
bassin. Cette patiente, dés le début de
sa maladie est restée dans la maitrise
nofamment sur les modifications de
traifement. A son entrée, au regard du
tableau douloureux, les morphiniques

S

sont augmentés, et en parallele, elle
s'oriente vers des techniques non mé-
dicamenteuses comme 'hypnose et la
musicare. Malgré la thérapeutique ef la
prise en charge, la douleur se majore
et est décrite comme «insupportable »
par la patiente. Son mari, frés logor-
rhéique dans un premier femps, laisse
paraitre sa colere devant la douleur de
son épouse. Selon ui, dans un service
comme celui-Ig, «on ne doit pas lais-
ser souffrir les gens . Il dit regretter de
ne pas l'avoir gardé au domicile car il
vaurait réglé ¢a, lui-meéme». Face 0
cefte douleur vécue comme insup-
portable et réfractaire ef suite 0 une
décision collégiale, la patiente a éfé
sédatée.

Cette situation illustre que lao douleur
réfractaire G tout fraitement génére
de l'agressivité, de I'incompréhension
ef renvoie les soignants @ leur impuis-
sance et leur incapacité a agir effica-
cement. La douleur est vécue comme
«confaminante » et affecte également
les relations qui gravitent autour de lo
patiente. En fant que soignants, ces
situations nous font nous interroger
sur nofre capacité a soulager: c'est
une forme partagée de souffrance, ¢o
£ Nous échappe .

\/

Echec, culpabilité, souffrance, senti-
ment d'incompétence, solitude résu-
ment le ressenti des soignants face
0 des patients et des proches qui, par
leurs réactions, leurs propos, leur vécu
de lo douleur, nous metftent @ mal.
Dans la situation exposée, lo séda-
tion a permis de ne pas «cristalliser»
cefte douleur devenue collective, et
lo disparition des symptémes a per-
mis un apaisement général. Limpuis-
sance a été vécue collectivement.
En effet le travail en institution nous
permet ce partage de difficultés, et
lo communication ou les échanges
enfre les patients, les proches ef les
professionnels limitent ce sentiment
d'impuissance et aident & contenir la
souffrance induite par la persistance
des douleurs.

Quid de la prise en charge des douleurs

réfractaires par les professionnels du

domicile qui ne permet pas foujours ce

partage collectif ni ce relais permet-

tant de limiter ce sentiment d'impuis-
sance?

Solenn LEPAROUX,

Morgan FRIBAULT

et Isabelle BOUSSEAU,

Infirmiéres COMPAS

Coin littéraire

pour accompagner le deuil

Personnes en situation de handicap : paroles de professionnels

Frangoise MOHAER, Laurence HARDY; Sylvie ASLINE Virginie BRIAND ; Nicolas
CLOSSAIS; Laurent DELHAYE, Florence GAUDIN, Catherine LEBAILLIF; Myriam
LE BOULANGER; Huguette LE GALL, Claudine ROUSSE

Ed. de lo Maison associative de la santé, 2015

Accompagner une personne déficiente intellectuelle dans son deuil, ce n'est
pas étre présent juste au moment de la mort d'une personne qui lui est
chere. C'est réfléchir en amont en permettant une parole sur la mort dans les
institutions, c'est penser le présent au moment de la mort et c'est envisager
I'aprés pour permettre a la personne de trouver un nouvel équilibre.
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( Témoign

Mon expérience professionnelle en on-
cologie médicale aussi bien que mon
vécu quotidien d'occompagnement
de patienfs vivant des symptomes
réfractaires m'ont amené @ prendre
conscience au fil du temps que ces
symptomes venaient mettre & mal
mon idéal de soignant. Cet idéal nous
anime fous lorsque nous choisissons
le métier de soignant. Soigner, panser
les plaies, tant physigues que psycho-
logiques, faire en sorte que le patient
soit le plus confortable possible: fel
était mon idéal soignant.

Pendant longtemps, au sein du ser-
vice dans lequel je travaille, jai cru
que nous pouvions résoudre toutes les
problématiques des patients. En effet,
dotés de médecins spécialisés dans la
douleur et les soins palliatifs, dotés de
moyens fechniques importants, fout

semblait possible.

Et pourtant, au fil dutemps, la confron-
fation avec des patients souffrant de
symptoémes qui devenaient réfrac-
taires est venue mettre @ mal ce
champ des possibles.

Quils soient douleur, dyspnée, an-
goisses majeures ou prostration, ils

Extraits

engendrent de la souffrance. D'abord
pour le patient qui, au fil du temps, ne
supporte plus ces symptomes, puis
pour les accompagnants qui voient
les leurs souffrir et enfin pour les soi-
gnants.

Le patfient ef les accompagnants
convergent vers les soignants en leur
demandant de faire quelque chose. Le
patient dans une demande Iégitime de
ne plus souffrir et les accompagnants,
dans une demande fout aussi Iégitime,
de ne plus voir I'autre souffrir.

Les soignants, quant G eux, essayent
par des gestes fechnigues, indispen-
sables, de répondre @ ces souffrances.
Mais il arrive parfois que la fechnique
afteigne ses limites ef que les soi-
gnants restent seuls, vulnérables face
a des patients et des familles fout au-
tant vulnérables.

De méme, il peut paraitre difficile
pour un soignant d'éprouver ce res-
senti ef que des sentiments négatifs
I'envahissent. On peut voir apparaifre
de la colére pour certains qui ne com-
prennent pas que l'on ne puisse pas
frouver une solufion. Pour d'autres, la
culpabilité de ne pouvoir faire quelque

—

Elle me réveille, m'aide & me lever. Une
douleur sans raison ef sans but. Une
absurdité. Pas de coupable. Personne a
punir, personne a blamer.
Jenelispascette colere dansles manuels
de médecine. Je n'en refrouve pas l'ana-
lyse dans les essais philosophiques.
Pourtant cefte colére est la maladie, plus
que n'importe quel symptéme.

C'est de ma propre vie, de mon identité
que je suis amputée.

Je ne me reconnais plus. Ni en phaoto, ni
en souvenir.

Elle a fait de moi quelgu'un d'éfranger.
Pour me refrouver, je dais encore lufter.
Pour refrouver mon visage et sa finesse
d'autrefais, je ne mange plus. Pour effa-
cer les marques des nuits qui ne reposent
pas, je brale mon visage au soleil. Je n'ai
pas le droit. Mais c'est le seul moyen de
me reconnaifre encore un peu.

Je refuse d'augmenter les traitements
qui sfimulent mais qui font enfler mon
visage comme celui d'un écureuil. Pas
question d'accélérer lo défiguration.
Je ne veux pas de ceffe face de lune,

chose peut les mettre & mal et ceci
parfois de maniére récurrente jusqua
I'épuisement.

Reconnaitre notre vulnérabilité, accep-
ter que dans certaines situations nous
nous senfions impuissants, peut per-
mettre d'appréhender différemment
ce que vivent les patients ayant des
symptomes réfractaires.

Reconnaifre impuissance nous aide
0 mettre @ distance la colére ou lo
culpabilité que nous pouvons ressentir.
Accepter cela nous autorise @ étre plei-
nement avec ces autres qui souffrent
(patient, famille), et peut-étre, & rendre
ces symptomes réfractaires insuppor-
tables un peu plus supportables.

«Je vois que je ne peux rien faire pour
VOUS, Mais je suis quand méme avec
vous, je ne vous lache pas méme si je
ne peux rien faire pour l'instant. »

C'est peut-étre cela étfre pleinement
avec celui qui souffre...

Nathalie PERRAUDEAU
Aide-soignante, I.C.O.

de cefte féfe de poisson boule ou sont
perdus des yeux effrayés par ce visage
inconnu. Je ne m'identifie plus @ mon
reflet. Les variations physiques sont frop
rapides. La mémoire conserve pieuse-
mentla relique de celle que j'étais. Elle en
profite pour I'idéaliser et rend plus cruelle
encore la comparaison - fout détruire,
juste pour exercer cefte force ef ne plus
seulement la subir.

« Hors de moi »
Claire MARIN
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Des serpents de feu sélancent dans les
veines de mes bras et semblent vouloir
s'échapper de mes doigfs. La phrase est
démesurément lente pour cet éclair de
douleur qui saisit avant méme que je ne
sois capable de le réaliser vraiment.

Toi qui as tant appris @ dire, fu es sans
voix devant ceffe expression éfrangere.
Des volontés autonomes, le désir de se
séparer du reste du corps, voila ce qui se
passe, ce qui se sent en Moi.

« Hors de moi »

Claire MARIN

Synopsis
Les films que nous vous propasons ne sont pas fous en rapport avec les soins palliatifs
mais évoquent, de pres ou de loin, la mort, le deuil ou le sens de la vie.

PATIENTS /Drame, Comédie

Date de sortie DVD & Bluray: 5 juillet 2017

De Grand Corps Malade, Mehdi Idir - Avec Pablo Pauly, Soufiane Guerrab, Moussa Mansaly
Se laver, s'habiller, marcher, jouer au basket, voici ce que Ben ne peut plus faire a son
arrivée dans un centre de rééducation suite 0 un grave accident. Ses nouveaux amis
sont féfras, paras, fraumas craniens..

CE QUI NOUS LIE/prome, Comédie

Date de sortie DVD & Bluray: 17 octobre 2017

De Cédric Klapisch - Avec Pio Marmai, Ana Girardot, Frangois Civil

Jean o quitté sa famille ef sa Bourgogne natale ily a dix ans pour faire le four du monde.
En apprenant la mort imminente de son pére, il revient dans la terre de son enfance.
Il refrouve sa sceur, Juliefte, ef son frere, Jérémie. Leur pere meurt juste avant le début
des vendanges.

BEAUTE CACHE /brame

Date de sortie DVD & Bluray : 26 avril 2017

De David Frankel - Avec Will Smith, Kate Winslet, Keira Knightley

Suite a une terrible tragédie, un publicitaire new-yorkais @ la réussite exemplaire sombre
dansla dépression. Ses collegues échafaudent alors un stratagéeme radical pour l'obliger
a affronter sa souffrance de maniere inattendue...

NOS ETOILES CONTRAIRES /Drame

Date de sortie DVD/Blueray : 20 décembre 2014

De Josh Baone - Avec Shailene Woodley Ansel Elgort Laura Dern Willem Dafoe Sam Trammell
Hazel Grace ef Gus sont deux adolescents hors-normes, partageant un humour
ravageur ef le mépris des conventions. Leur relation est elle-méme inhabituelle, étant
donné qu'ils se sont rencontrés et sont fombés amoureux lors d'un groupe de soutien
pour les malades du cancer.

ACTUALITES COMPAS

Soirée débat

« Les mauvaises odeurs en soins palliatifs:
comment prendre soin? »

23 novembre 2017, 18h00, ICO, René Gauducheau, Auditorium

Journée COMPAS
« Les proches, et si on en parlait? »
21 novembre, salle Adelis, théatre Beaulieu, Bvd Vincent Gache, Nantes

~
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INFORMATIONS
COMPAS

Portail documentaire
de COMPAS

Le fonds documentaire
de COMPAS est désormais
interrogeable en ligne.

Vous pouvez y accéder
depuis la page du centre
de documentation
sur le site de COMPAS.
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