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INTRODUCTION

Tout au long de ce travail de fin d’étude, nousral nous intéresser a 'accompagnement d’'un
enfant en fin de vie.

Nous nous attacherons plus particulierement aléramce du soignant face a cet enfant.

J'ai choisi de traiter de ce sujet suite a uneatin que j'ai vécue en stage.

En effet, lors d’'un stage en pédopsychiatrie, estitit Médico-Educatif, j'ai rencontré pour la
premiére fois un enfant en fin de vie.

Ce qui était le plus difficile a supporter pour moiétait pas le fait que cet enfant était sur le
point de mourir, mais que la démarche palliativait pas clairement énonceée.

En effet, toute I'équipe rester dans lI'incomprél@emt ne savait pas quoi faire.

La souffrance des soignants m’a particulierementanassée et je n'ai pas pris l'initiative de
parler de mes difficultés a un membre de I'équip@a@ne de mes formatrices.

Le seul souvenir que javais gardé de ce stage @te je n'avais pas aimé cette expérience
professionnelle.

Par la suite, jai choisi d’enfouir mes souvenigsdgréables en pensant qu'ils s’effaceraient au
fur et a mesure du temps qui passe.

Pourtant, en cherchant un sujet pour ce travaifirdd’étude je me suis rendue compte que cette
situation me faisait souffrir en silence.

Je ne m’en étais pas apercu jusqu’au jour ou darate cette situation devant mon groupe de
camarades et devant ma formatrice responsable giimenise a pleurer.

Devant cette difficulté, ma formatrice m’a propaserendez-vous pour en parler.

Suite a cette rencontre, je me suis sentie souleggai choisi de travailler sur ce sujet tout en
prenant du recul.

Nous verrons donc en premiére partie les résud@atna phase exploratoire.

En effet, le premier chapitre portera sur I'enfdanbs notre société, I'enfant et la mort ainsi que |
|égislation le concernant.

Puis dans un deuxieme chapitre, nous aborderoosnieept de la famille, les parents face a la
mort de leur enfant ainsi que leur réle dans I'aggagnement en fin de vie.

Dans un troisieme chapitre, je continuerais mowaitapar la formation et la Iégislation
concernant les infirmieres dans le cadre des swmtistifs, puis le soignant face a la mort et face
a ses émotions.

Nous verrons en quatrieme chapitre, le but, le mel'information dans le cadre dun
accompagnement en fin de vie.

Enfin, en deuxiéme partie, je vous exposerais lewade ma phase d’enquéte.

Je vais donc poser la question de départ de faglmm@er un sens a mes recherches, a structurer
et orienter mon travail: Quelles sont les causdssetonséquences de la souffrance du soignant
sur la prise en charge d’'un enfant en fin de videeta famille?



PARTIE 1: LA PHASE EXPLORATOIRE
1.1 L'enfant
1.1.1 L’'enfant dans notre société

L’enfant est un étre humaindans la période pré pubertaire de l'existence. [&gwe est
caractérisée par trois phases:

- I'état de nourrisson

- de2a6ans

- de6al2ans
Elle précede I'adolescence(l)
La mort d’'un enfant est vécue la plupart du temm®iroe injuste: il représente la sagesse, la
pureté et I'innocence. Il a a peine commencé s&wtia maladie comme le déces d’'un enfant est
difficile a accepter.
Selon Mireille Dupuis, I'enfant est devenu précialans nos paysL’enfant y est une denrée
rare, son nombre est limit,é 1,8 enfants ( 2,3Hdemsnes années!) par famille nucléaire trés
refermée sur elle-méme. » (2)
De nos jours, la venue d’'un enfant est tres atendasirée et prévue longtemps a I'avance de
maniére a préparer son nouvel univers.
Apres I'annonce d’'un diagnostic fatal, ce qui efftale est de penser que cet univers va prendre
fin trés bientbt et que les projets ébauchés msténachevés.
Parfois, la naissance d’'un bébé est recherchéeuswm cas de grosses difficultés et de stérilite.
Il est alors plus douloureux d’accepter la réatigéperdre un enfant en sachant les contraintes
rencontrées lors de sa procréation.
L’enfant n’est qu’un adulte en miniature, en plematuration.
La mort vient stopper ce processus naturel, destamdrmale et donc incompréhensible. La
jeunesse représente 'avenir et assure la descemdas familles en permettant ainsi au «nom de
famille» de subsister tout au long des décennies.

1.1.2 L'enfant et la mort

Bien souvent, dans notre société la mort est uet @gu abordé avec I'enfant, qui est écarté du
deuil de fagon a éviter la souffrance.

C’est pour cette raison qu'il s’en fait sa propeprésentation.

En effet, I'enfant avant 'age de deux ans ne peésente pas la mort en tant que telle, mais elle
est associée a la séparation puis, jusqu’a I'agé des, la mort est synonyme de cessation, de
disparition de sommeil et d’absence.

(1)Dictionnaire des termes de Médecine- Garnieaare-27™ édition Maloine.
(2)DUPOUY Mireille- Si on en parlait.-la société d'Impression du boulonnais- Boulognersar- juin
1992- 321 pages.



A cet age, il commence a s’en faire une reprédentatbstraite, temporaire: c’est une autre

maniére de vivre.

Ce n'est qu'aprés I'age de six ans, que lI'enfantreggésente la mort de facon concréte et
irréversible.

Elle est identifiee a l'individu décéde, peut &omsidérée comme une punition, une vengeance
ou un processus naturel, physiologique.

Au début de I'adolescence, la mort est symbolisglie;est de nouveau abstraite et devient une
source anxiogéene.

1.1.3 Enfant et législation

La charte des Droits de I'enfant malade précise:queenfant malade a le droit d’avoir peur,
de pleurer et d’étre console(3)

J'ai choisi ce passage de fagon a montrer quealdrd le droit d’exprimer des émotions gu’il ne
faut d'ailleurs pas négliger. Un enfant en fin de & besoin d'étre accompagné, soutenu et
respecté. Il est donc primordial de prendre enidénation la souffrance psychique de I'enfant et
d’étre vigilant aux différents comportements adegtaduisant son ressenti..

Il doit se sentir en sécurité et entouré par sdliam «un enfant hospitalisé a le droit d’avoir
ses parents ou leur substitut aupres de lui jourugt, quel que soit son age ou son étéd.)

Cet extrait Iégislatif soutient mon point de vusiigque celui des soignants que j'ai rencontrés
lors de mes entretiens exploratoires.

L’enfant sera admis dans un service pédiatrigughdpital doit fournir aux enfants un
environnement correspondant a leurs besoins phgsicaffectifs et éducatifs, tant sur le plan de
'équipement que du personnel et de la sécuritg)

Je pense que cette phrase refléte bien le faitagmmpagnement doit étre spécifique a I'enfant
et adapté.

L’enfant a le droit de continuer de vivre, de congr d’avoir sa place dans la société et de ne pas
étre considéré comme une personne décedédls«doivent étre réunis par groupes d’age pour
bénéficier de jeux, loisirs, activités éducativedaptés a leur age, en toute sécurité .Leurs
visiteurs doivent étre acceptés sans limites d'g6e»

3) Charte des droits de I'enfant malade- Document internet-
http://www.lecdh.be/notes/p127.htm.18/09/2004 pages- 18/09/2001.

(4) ibid

(5) ibid

(6) ibid



1.2.La famille
1.2.1.Le concept de famille

La famille peut se définir comme: un groupe social
offrant au moins trois caractéristiques :

-Il a son origine dans le mariage.

-Il comprend mari, femme, et enfants nés de leur
union, bien que I'on puisse concevoir la présence
d’autres parents agglutinés a ce noyau.

-Les membres de la famille sont unis par des liens
|égaux ; par des droits et obligations de nature
économique, religieuse ou autre ;
par un réseau précis de droits et interdits sexuels
et un ensemble variable et diversifié
de sentiments psychologiques tels que I'amour,

I'affection, le respect, la crainte, etc. (7)
« Les droits des mineurs (...) sont exercés selencés, par les titulaires de l'autorité
parentale... »(8 kst une loi du Code de la Santé Publique affirntam les parents sont les
représentants Iégaux de I'enfant et ont donc lepiodle décider pour eux.

1.2.2 Les parents face a la mort de leur enfant

Le comportement ainsi que le degré d’'implicationl’datourage de I'enfant est en lien direct
avec la fagcon dont 'accompagnement en fin de @i€tve vécu. «C’est souvent la tristesse de
la famille qui affecte le plus les infirmieres tteetristesse est contagieus€9)

En effet, selon un médecin, lorsque la famille ipgré aux soins, lorsqu’elle est présente et fait
confiance a I'’équipe soignante, les objectifs delémarche palliative sont atteints et I'enfant
peut mourir sereinement.

Elle ajoute que les soignants sont satisfaits lerdg travail sur 'accompagnement a pu étre
réalisé dans de bonnes conditions car la souffrastesouvent la conséquence d’actions qui
n’'ont pas pu étre mises en place.

Lorsque au contraire les parents n'acceptent padalité, qu’ils sont dans le déni, la prise en
charge palliative de I'enfant est difficile a ré&air.

(7)Claude Lévi-strauss, Textes de et sur LévitBsacoll.ldées, Gallimard, 1979. document internet
http://fr.wikipedia.org/wiki/Sociologie de la_farl

(8)Code de la Santé Publique-chapitre 1-Article 11-2- loi n°2004-810 du 13 aodt 2004 art.36 Ill- JO
du 17 ao(t 2004

(9)MERCADIER Catherine- Le travail émotionnel desgaants a I'hopital.- Seli arslan SA-Edit. 2004-
Paris- 278 pages.



«_e délai de la révolte, et du déni, est un palier,espace d’espoir insensé dans lequel on veut,
non seulement étre certain davoir tout tenté, magssi est surtout d'avoir tenté
'impossible .»(10)

Ce passage montre bien que la dénégation estuaussdyen de prolonger leurs réves encore un
peu, de continuer les projets commences.

L’enfant ne comprend pas ce qui se passe et lgaauis ne savent plus quoi penser, dire ou
faire.

L’enfant se questionne et le discourt parental ip&tie en dysharmonie avec les sensations
exprimées par ses proche®es mots doux accompagnés par des intonationsetienient, des
mots doux chevrotant d’angoisse, mettant des skende mort entre deux prises de
souffle.. »(11)

La souffrance peut se définir commeun désir contrarié. C’est désirer que les choses s
passent comme tu le veux ou que les personnesrgmwient comme tu le voudrais, et lorsque
ca ne se passe pas comme cela, le désir bute sugalaé et, de cette friction, surgit la
souffrance. »(12)

En effet, pour le couple, la position de parenssrend responsable de la maladie de leur petit.
« Etre parent d’enfant malade n’est en aucun ca®g éesponsable de la maladie ; mais
responsable du malade.(£3), de plus, pour I'enfant, sa maladie est laseade la souffrance
ressentie autours de lui, il se sent coupable.dignant culpabilise et se sent impuissant; car
dans un premier temps, le passage de la phaseveugata phase palliative affirme I'échec
thérapeutique et dans un second temps, le déniuférmpar les parents rend la démarche
palliative difficile a entreprendre.

1.2.3 Les parents et leur rdle dans 'accompagnemieen fin de vie

Pour continuer d’avoir les sentiments d’utilitédet |égitimité éducative, les parents ont besoin
d’étre présents méme si gérer ses émotions deuremombat quotidien.Les parents ont le
soucis au cours de leur journée de travail et de lgrésence aupres de I'enfant du contrdle :
tenir, tenir, se tenir, toujours contréler(14)

(10) Op. Cit. DUPOUY Mireille-
(11) Op. Cit. DUPOUY Mireille-
(12) Bill DE MELLO- Document internet- http://adeflftenet/demsouffrance.htm
(13) Op. Cit. DUPOUY Mireille-
(14)Op. Cit.- DUPOUY Mireille



Cependant, le cercle familiale continu de vivre nesments présents qui deviennent précieux.
«Ne plus étre que dans I'instant, c’est avoir ap@ussi a s'en contenter pleinement.

L’attention portée a la vie est de la méme naturel. et maintenant » 'emporterons sur le reste,
les joies les plus simples deviennent les plug$o¥(15)

Accompagner des parents dans la souffrance, cssisdutenir dans leurs décisions et leur
donner des conseils, c’'est a dire d’observer le en@imeau de discipline, de parler avec les
autres parents, de participer aux soins et a ldevieur enfant, de les encourager a maintenir leur
réle de maman et de papa, de les encourager arderpias de temps possible a leur enfant.

Plus particulierement, I'infirmier doit étre capablle comprendre et supporter la colére des
proches en étant compréhensif, de maniere a ksetagxprimer leur douleur.

Il doit aussi étre professionnel, en apportantadehlaleur humaine, sans jugements de valeur et
doit étre présent, disponible pour répondre a leesrogations.

1.3 Le soignant
1.3.1 Formation et législation dans le cadre desias palliatifs

L’infirmier diplébmé d’Etat a vu au fil des annéegnsstatut et ses compétences évoluer. Elles
sont ainsi définies par les décrets de compétencacént les regles professionnelles ainsi que
I'exercice de la profession en précisant les a&tascomplir sur prescription et sur le réle propre
de l'infirmier.

En ce qui concerne les malades en fin de vie, teetiée plus récent précise queLes soins
infirmier préventifs, curatifs ou palliatifs, integnt qualité technique et qualité des relations
avec le malade...De participer a la prévention essaulagement de la douleur et de la détresse
physique et psychique des personnes, particulierearefin de vie au moyen des soins palliatifs,
et d’accompagner, en tant que de besoins, leurueatie »(1§ Ce décret précise en effet les
réles de l'infirmiére dans le cadre de 'accompageaet en fin de vie et les soins palliatifs, ce qui
est en adéquation avec mon travail.

Cependant, au cours de la formation des infirmjdesssoins palliatifs ne sont abordés que dans
le module &oins infirmiers aux personnes atteintes d’hémapatlet de cancerss(17), d’'une
durée total de 80 heures. La durée des cours amrtdes soins palliatifs reste a la discrétion de
chaque institut de formation.

(15)Op. Cit. DUPOUY Mireille-

(16) Annexe au décret n° 2004-802 du 29 juillet20@8latif a I'exercice de la profession d’infirmiet
d’infirmiére. Art. R.4311-2 JO du 8 ao(t 2004.

(17) Programme des études conduisant au diplonat dlénfirmier annexe de I'arrété du 23 mars 1992.



En outre, la mort n’est rencontré qu’en serviceud'étudiant est seul pour affronter sa douleur,
sa peine. Kinitiation a la mort pour les infirmiéres, en dets du cadre de la vie privée, se fait
ainsi a l'occasion des décés de patients dans degices. Les étudiants en soins infirmiers
assistent a lI'agonie, partagent avec les professits les derniers instants, sont témoins du
chagrin des proches ; seule la toilette mortuaeerlest le plus souvent épargn€l8)

Lors du module consacré a la pédiatrie, il n’esird® que trés succinctement I'enfant en fin de
vie, ce qui ne permet pas a l'infirmiere nouvellemeiplomée d’avoir les capacités demandées
pour accompagner un mourrant.

De plus, des équipes soignantes d’hématologie et d’oncolqufidiatrique sont peu ou pas
formées a 'accompagnement de ces enfants en fiirece(19)

Cependant, un cadre infirmier m’a affirmé que Hg#rniéres de son service bénéficiaient d'une
formation continue. Elle a ajouté que ces infirmgacquierent le savoir-faire et le savoir étre
nécessaire par le biais de leur vécu professiormvelc I'aide de I'équipe, de documentations
diverses, de protocoles de soins...

1.3.2 Le soignant et la mort

La mort pour le soignant est vécummme un échec, un aveu d’'impuissance, dont ibegiurs
terrible de faire le constat(20)

De plus, vivre la mort de I'autre renvoie a la maet celui qui subit la situation et la mort reste
encore a I'heure actuelle un tabou dans notre ®oriéme si dans certaines équipes, comme me
I'on fait remarquer les deux personnes que jacoetrées, la mort n'est plus un sujet tabou ;
elles n'ont pas peur d'étre jugées d’'incompétenedies en parlent.

Beaucoup d’éléments sont ainsi vecteurs de souirgouvant compromettre le travail réalisé
en service, et interférer avec la vie personnaderdembres de I'équipe. L'infirmier doit surtout
prendre soin de I'enfant sans se mettre a la plaseparents qui ont eux aussi leur place dans la
démarche palliative comme démontré précédemment.

Il doit travailler ainsi sur le positionnement defirmier vis a vis du soigné et permettre une
relation adaptée.

L’infirmier doit aussi étre capable de trouver ligsites de son investissement affectif auprés de
I'enfant et doit pour étre professionnel savoirggéses émotions

(18) Op.Cit- MERCADIER Catherine.

(19) CHARVIN Sandrine- Pour I'amélioration des sojpalliatifs en hématologie oncologie pédiatrique-
Soins pédiatrie-puériculture n°206- juin 2002-pa§ex 19.

(20) Op. Cit. DUPOQUY Mireille.



1.3.3 Les émotions chez un professionnel

Nous allons définir les mots émotion et sentimguoi,sont deux concepts largement utilisés dans
la suite du travail.

L’émotion peut alors se définir comme unedaction affective plus ou moins vive a une
situation présente ou passée. Les émotions pewiast étre immeédiates ou différées, et
s’accompagner de modifications physiologiques dieer Elles sont marquées a différents degrés
par le plaisir et le déplaisir.» (219’est pourquoi les émotions permettent de commuriqotre
ressenti.

Les émotions de base rencontrées sont la surpgigeje, le dégodt, la colere, la peur et la
tristesse.

Le sentiment est défini comme usyronyme de tendance affective, désigne le faitlgue
conscience est capable de percevoir et de consé&gesensations de plaisir et de déplaisir en
les rattachant a tel objet(22) Les sentiments sont des émotions qui deei@nconscientes. )
Ces deux mots se différencient par le fait queelgiment est éprouvé spécifiqguement pour un
objet particulier, 'émotion s’exprime plus physaqaent et dans un temps plus court.

Le décret du 29 juillet 2004 précise qué’infirmier ou I'infirmiere doit dispenser ses $& a
toute personne avec la méme conscience quels Gemt $85 sentiments qu'il peut éprouver a
son égard et quels que soient 'origine de cettsqrane, son sexe, son age, son appartenance ou
non-appartenance a une ethnie, a une nation ou @ nefigion déterminée, ses meceurs, sa
situation de famille, sa maladie ou son handicapeetéputation »(23)

Il montre effectivement que I'infirmier doit étragable de gérer ses émotions puisqu’il doit faire
abstraction des sentiments qu’il ressent, c’edit@fester neutre.

Cependant, les maladies dont I'évolution est lonfguerisent la création de liens affectifs et les
relations triangulaires (soignant, soigné, famike) rapprochent des relations intra-familiales.
«...la famille n'est plus le noyau qu’elle était en ramtt, elle s’élargit a I'équipe dont les
membres deviennent aussi proches que des membeefaddalle» (24)

(21) A Manoukian, A Massebeuf La relation soignswitiné- Edition Lamarre- 1995- 78140 Vélize-
156 pages.

(22) ibid

(23) Annexe au décret n° 2004-802 du 29 juilletf268latif aux régles professionnelles des infirsier
d’infirmiéres. Art. R.4312-25 JO du 8 aodt 2004.

(24) Op Cit DUPOUY Mireille



La relation soignant-soigné se met en place enttex doartenaires, avec leur culture, leur
histoire, leur age, leur psychologie, leurs désasrs perceptions, leurs statuts et réles sociaux,
leur affectivité. Elle se base sur des échangesodanunication verbale et non verbale (gestes,
mimiques, positions corporelles, attitudes, acdesso.)

Le sens de la relation dépend de tous ces fact€ersains éléments peuvent se contredire et
compromettre les échanges ; d’autres au contraugent étre semblables et créer ainsi des liens
pouvant étre a l'origine d’un investissement affettbp important ou d’une situation de fusion
ou de transfert, comme me I'a préciser le cadrienimdr.

Il est important de baser cette relation sur Idiaoce pour permettre la relation d’aide.

Lorsque la famille est dans le plus complet déanfant, le bénévole ou un ami de la famille
devient le confident.

Dans le cas ou un soignant est choisi, il estailéfipour lui de rester professionnel, de ne pas
creer de liens, de gérer ses impressions de fagester neutre.

Parfois, quand les sentiments personnels qui sepboune permettent plus au soignant de
maintenir sa souffrance et qu'il est submergé parressenties, il peut arriver que le seul moyen
pour y faire face est de changer de servidéous percevons la une notion de seuil, de guéantit
d’émotion a ne pas dépasser sous peine de ne pluop faire face.» (25)

Pour prévenir un débordement affectif, I'infirmaboit veiller a se relaxer et se ressourcer

«Une fois que le réservoir ou s’accumule les ématiest vidé, nous pouvons mener une vie
beaucoup plus comblée, plus satisfaisante» (26)

Dans certains cas, les soignants sont dans une phgaiisement professionnel qui renvoie leur
souffrance et leur solitude lorsgu’ils sont conféma la mort, a la limite des compétences a
guérir.lls présentent des traits de dépressiomxibte.

Cependant, I'équipe est la pour soutenir chacusedemembres, pour écouter, venir en aide ou
remplacer lors d’'une situation trop difficile...

L’équipe permet la vision globale de ce que peretiressent le malade. Elle est le pilier
permettant la continuité des soins et la prise lesrge optimale du patient en utilisant les
transmissions et en ayant une équipe « soudémetatee.

Comme me I'a confirmé le médecin rencontré, lordgareonce du passage de la phase curative
a la phase palliative n’est pas clairement énordcééquipe parce que le médecin est dans un
moment de «flou» thérapeutique, la situation €ficidie pour I'équipe qui ne sait plus comment
agir et qui se sent impuissante.

(25) Op.Cit MERCADIER Catherine.
(26) KUBLER-ROSS Elisabeth Tout une vie pour unkebeort Susanne SHAUP éd : Le courrier du
livre.
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Pour étre aidant et accompagner un malade moutranirojet de soins écrit précisant le recueil
de données du patient, les besoins perturbésbjestils mis en place ainsi que les actions et
I'évaluation de ses actions, permet une prise angehadaptée, fiable, sans quiproquos.

De plus lorsque ce projet est partiellement réalesé&adre infirmier m’a affirmé qu'il apparait
une réelle souffrance dans I'équipe.

1.4 L’accompagnement en fin de vie
1.4.1 But et rbles de 'accompagnement

L’accompagnement des mourants esh ¢erme trés global dont la signification est deét
présent et d'aider tout au long de la fin de vig pansemble des ressources thérapeutiques,
soins techniques, soutien psychologique, aide rapréponse a des besoins spirituels »(27)

Cet accompagnement suppose donc une attitude d&ode présence, de relation d’aide, de
respect, d’attention, de solidarité ainsi que ddiaace.

Etre pris en charge lorsque le patient est moumahun droit énoncé par la législatiohoute
personne dont l'état le requiert a le droit d'aceéda des soins palliatifs et a un
accompagnemeni28)

La Iégislation prévoit aussi des droits a I'enfantfin de vie: k’enfant a droit & une fin de vie
calme et dépourvue de douleurs. Il doit pouvoir &i&ner de soins palliatifs pédiatriques a
I'hépital ou & domicile. Ces soins palliatifs dontepermettre de supprimer ou d’atténuer la
douleur et d’'accompagner I'enfant et sa famille slifaamort.» (29)

Le patient peut ainsi bénéficier de soins palkatikLes soins palliatifs sont des soins actifs et
continus pratiqués par une équipe interdisciplieaign institution ou a domicile. lls visent a
soulager la douleur, a apaiser la souffrance psgaki a sauvegarder la dignité de la personne
malade et a soutenir son entourage » (3@ choisi ce passage du Code de la Santé Publique
car il définit précisément les soins palliatifs .

Les symptdmes a prendre en compte sont dans omgureemps le traitement de la douleur, qui
doit faire I'objet de soins préventifs visant a manir le bien-étre et le confort du malade.

Pour cela, k'infirmier ou l'infirmiére est habilité & entrepredre et a adapter les traitements
antalgiques, dans le cadre des protocoles préé&taBlirits, datés et signés par un médecin. Le
protocole est intégré dans le dossier de soinsnmdirs» (31)

(27) FOUET Thierry document internettp://www-unifr.ch/spc/UF/93mai/fouet.htmtrai 1993.

(28) Code de la Santé Publique ; chapitre prélimer@roits de la personne- Article L1110-9 inség& p
la loi n°2002-303 du 4 mars 2002art. 9 du Jourrf&€i®l du 5 mars 2002.

(29) Op.cit Charte des droits de I'enfant malade.

(30) Op.cit Code de la santé publique : chapitéiminaire.

(31) Annexe au décret n° 2004-802 du 29 juillet20@latif a I'exercice de la profession d'infirmiet
d’infirmiére. Art. R.4311-8- JO du 8 aolt 2004.
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Ce passage fait référence au réle en collaboratianla possibilité pour I'infirmiere d’utiliser
lorsqu’elle le juge nécessaire les protocoles.

Cependant, la douleur est difficilement décelablezd’enfant et passe souvent inapergue.

Elle est silencieuse, prostrée et I'enfant préfardissimuler et la nier de peur de recevoir des
soins désagréables ou de faire de la peine a saspa

C’est pourquoi, il faut se méfier d'un enfant tregdme, replié sur lui-méme, figé dans son lit, ce
qui peut traduire une souffrance bien réelle.

Il faut alors étre attentif a ses comportementsstca dire a des changements de positions, des
cries, des pleurs, des raidissemeniisfasit savoir que plus I'enfant est jeune et mairgourra
décrire ce gu'il ressent. »(32)

Dans un second temps, il faut prendre en comptetrds symptomes, tels que les troubles
digestifs ( nausées, vomissements, diarrhées, ipatish, occlusion, dysphagies), les troubles
respiratoires (dyspnée, encombrements, sensaticawufiement), les surinfections et
septicémies, les troubles urinaires, et autres symgs (asthénie, déshydratation, cedemes,
ascite, hypercalcémies, prurit) qui sont pris eargh par le médecin, le kinésithérapeute, les
auxiliaires de puériculture ainsi que les infirneigipar le biais des soins relevant de son role sur
prescription, du réle en collaboration ainsi quesde réle propre.

D’autres symptémes a ne pas négliger sont I'agitatianxiété, la confusion, I'angoisse et la
dépression.

L’équipe doit tout au long de 'accompagnementeseattre en question, organiser et réadapter
sa démarche palliative en fonction de I'évolutiom k& maladie de I'enfant, de maniere a
satisfaire au mieux les besoins et les attentgmtant et de sa famille.

1.4.2 L'information dans le cadre d'un accompagnemd en fin de
vie

L'information transmise au parents au préalablex dtenfant ensuite puisque les droits des
mineurs sont exercés par les représentants lédaitxétre selon le code de déontologie loyale,
claire et appropriée.

Cependant, lorsque cette information doit étre édempar le médecin lors d’affections mortelles,
il en est autre chose.

En effet, I'information est alors basée soit suktieut dire», soit sur le «ne rien dire», choisitsa
le non-dits, I'esquive et le mensonge. Elle peussadaire I'objet d’une information «a la
demande», consistant a répondre aux questionseqoese le patient sans aller trop loin dans les
explications.

Lorsque les parents décident de garder I'enfants dagnorance, de le protéger ou qu'il
n'accepte pas la réalité, la situation devientidl#.

(32)Op.Cit DUPOUY Mireille
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En effet, I'enfant se sent trahit, exclu et s’isade culpabilise, il sent que des choses lui sont
cachées«... c’est progressivement le leurrer et enclencher situation fausse qui laissera de
toute facon et encore plus passer I'angoisse» (33)

Quand certaines informations lui sont voiléeseih®et en place un climat d'incompréhension, de
quiproquos et de double sensCe@mment éviter que I'enfant ne se sente pas trahup climat

de mots a double sens.» (34)

La relation de confiance est impossible a mettrepkte, empéchant ainsi de réaliser un
accompagnement efficace.

L’enfant ne peut pas se préparer a mourir, a faideuil des choses qu’il va quitter.

Il ne savoure pas ses derniers instants commet lerf&enfant avec sa famille habituellement, il
ne peut pas parler de ses peurs, étre congd#g.ce qui est insupportable pour un enfant comme
pour un adulte qui va mourir, c'est de vivre legrders moments dans une atmosphére de
mensonge et de secret. Accompagner cela veut ditager ses peurs, ses souffrances, pouvoir
pleurer dans les bras I'un de l'autre parce querart va nous séparer.» (35)

Enfin, I'information peut ne pas étre transmisal@mnent ou partiellement dans le cas ou le
soignant souffre.

Parfois, il arrive que le soignant ne parvienne @@®rer ses émotions comme nous l'avons vu
précédemment et que les questions posées parritesdaent évitées parce que répondre devient
trop difficile ; ses demandes et ses incompréhesspeuvent malgré le soignant rester dans le
silence et il devient alors plus facile de chardgeconversation et de passer a autre chose que de
faire face a la réalité. L’'enfant n’est alors paf®imer et se sent incompris, perdu, ne renouvelle
peut étre méme pas I'expérience puisque aucun@sépw® lui est apportée.

Lorsque le soignant est submergé par ses émotlams,peut réussir a apporter a I'enfant une
relation d’aide dont il a lui-méme besoin.

L’accompagnement n’est pas assuré comme il degtagtet les objectifs ne sont pas en voie
d’acquisition. Souvent les soignants se protégamtl’mtermédiaire des soins technigues qui
restent le seul prétexte pour eux de pouvoir rentras la chambre.

(33) Op.cit DUPOUY Mireille

(34) ibid

(35) PILLODS Sophie-Enfants en sursis : les aideivée avant la mort- Enfant d’abord janvier 1997
n°208.-Page 50 a 53.
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1.5 Analyse de la phase exploratoire

Durant ma phase exploratoire, mes recherches telsmges vers quatre dimensions.

En effet, dans un premier temps, je me suis orgeneés I'enfant.

Celui-ci représente la vie, le futur, I'étre en deiv, devenir compromis par I'évolution d’'une
maladie grave.

Il incarne I'innocence et assure ainsi la descecelafune famille.

C’est pour ces raisons gu'il est difficile d’acospta réalité et la mort d’'un enfant est ressentie
comme injuste.

Dans un second temps, mes recherches ce sontpsutéla famille.

Il a pu étre mis en évidence que la fagon donitlaatson est vécue a la fois par les parents,
'enfant et les soignants est en lien direct avecdégré d’implication du couple et son
comportement.

Bien souvent, la souffrance et la culpabilité gomsentes chez toutes les personnes en rapport
de prés ou de loin avec la prise en charge de ldefivie de I'enfant.

Ensuite, lorsque je me suis intéressée au soigjgntg suis rendue compte que les difficultés
rencontrées concernent le travail d’équipe, le ggsibnnalisme, le projet de soins et la vie
personnelle du soignant et peuvent en conséquetaré&rer et induire un mal-étre.

En effet, lorsque I'annonce de la phase curativia ghase palliative n’est pas clairement
eénoncée, que le projet de soins n'est pas suffishi@clairé, que I'épuisement professionnel
s’installe ou que le soignant n’est pas en parfatenonie dans sa vie personnelle, la souffrance
est présente.

J'ai pu remarquer que la relation soignant/ soigwait une place considérable dans la suite du
déroulement de I'accompagnement en fin de viee: gdrmet dans un premier temps la mise en
place de la confiance nécessaire et primordiale gans un second temps permettre une relation
d’aide efficace.

Cependant dans certain cas, laffectivité est gramd il est utile de travailler sur le
positionnement et l'investissement affectif pouitevtoute relation fusionnelle qui pourrait
aboutir a une confusion des roles.

En outre, en ce qui concerne la formation des soitgnau sujet des soins palliatifs, j'ai retrouvé
un écart entre mes recherches bibliographiques etie j'ai effectivement vu et entendu dans un
service pédiatrique.

Enfin, le dernier sujet que jai abordé lors deteétvestigation est la dimension pathologique,
irréversible pour laquelle je développerais le @mae «soins palliatifs»

J'ai donc pu le définir commeaur chemin que I'on emprunte vers l'issue fatalestun passage
d’'une durée variable ou se greffent 'angoisseddauleur, des attitudes menant a des conflits, a
incompréhension, a la solitude et a la souffrans(36)

(36) PONSINET -L'infirmiére face a la mort d'un fant- soins Gyn.-Obs.-Péd. N°53- Octobre
1985.page 41 a 48.
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Ses objectifs sont tout d’abord de soulager la@laubhysique, ainsi que les autres symptomes :
infection, dyspnée, nausées et vomissements, gswld I'alimentation et du transit...et aussi de
prendre en compte la souffrance psychologiqueaboet spirituelle.

Ce que les soignants s’efforcent d’obtenir n'est paulement un confort et une amélioration
physique, mais d’essayer ainsi de gagner du teropsant servir a clore le passé, a jouir du
présent.

Pourtant, parfois lorsque I'enfant n'est pas inferméellement de son avenir, de la situation,
parce que les parents désir protéger I'enfant dlirgaccepte pas eux méme la réalité difficile a
surmonter, le mensonge s’installe.

Il en est de méme lorsque I'enfant et sa famillso’t pas informés de facon adaptée dans le cas
ou un soignant est en difficulté.

En effet, que répondre a un enfant qui pose destiqus sur des sujets cachés ?

Un enfant sent ces choses, il n’est pas dupe retntecompte que quelque chose lui est voilé.
L’enfant souffre, il se pose des questions, seahilige et ne fait plus confiance.

Les soins ne sont que marchandages, mensongestitin’est plus coopérant.

Il ne peut pas faire le deuil de ses activitésgrads, de ses proches, du monde.

Cela empéche I'enfant et sa famille de vivre ernt&ées derniers moments ensemble.

De plus, d’apres le médecin que j'ai interrogéstégnant se renferme, se culpabilise, est en
colére, triste, hyperactif et n’arrive plus a rentlans la chambre, & accompagner efficacement, a
faire tout ce qu’il peut.

L’élément le plus significatif que je retiens de mhase exploratoire est que le manque
d’'informations données a I'enfant et son entouriageit une souffrance auprés de I'enfant, sa
famille ainsi que le soignant.

Je poursuivrais en posant plusieurs hypothesesapbuepondre a cette problématique et étre
ainsi des causes de la souffrance du soignangfaceenfant en fin de vie.

Apprendre a gérer ses émotions permet au soigeamster professionnel pour pouvoir informer
'enfant et sa famille de fagon adaptée.

L’information donnée a l'enfant et sa famille paspar la collaboration d'une eéquipe
pluridisciplinaire.

L’hypothése que je vais vérifier est donc : appreralgérer ses émotions permet au soignant de
rester professionnel pour pouvoir informer I'enfabsa famille de fagcon adaptée.
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PARTIE 2: LA PHASE D’ENQUETE

Je souhaite traiter cette hypothése car elle meeroa plus particulierement puisque je ne suis
pas parvenu moi-méme a gérer mes émotions lora ditulation a I'origine de ce travail de fin
d’étude.

Pour vérifier cette hypothése, je suis allée ioger cing infirmieres de deux services différents
gue j'appellerais A et B par la suite. Je leur ana présenté mon questionnaire de maniére a
faire des entretiens semi-directifs.

J'ai choisi d’aller dans deux services differergésfaicon a recueillir des informations diversifiées
et non caractéristiques d’un service en particuliervoulais aussi pouvoir comparer les réponses
apportées a mes questions, c’est pourquoi j'asétle méme questionnaire pour les services A
et B.

Ma premiere question faisait I'objet des émoticessenties dans le service.

Il en est ressorti que pour les trois infirmieressarvice A, les émotions les plus présentes sont
la joie et la tristesse. En outre, pour les dedixnméres du service B, la peur est I'émotion la
plus présente.

Je peux donc conclure que les émotions ressergesndent de la spécificité du service dans
lequel travail le soignant. La prise en charge d'personne en fin de vie est donc différente
selon les services, ce qui peut peut-étre explitpgedifficultés que j'ai rencontré lors de mon
stage en institut médico-éducatif.

Ma deuxieme question abordait les conséquencessiémotions sur l'activité professionnelle,
sur la vie privée et sur la personne. Pour towesnfirmiéres interrogées, les émotions ressentis
en service restent présentes a la maison.

En effet, travailler dans un service ou I'on rertcerdes enfants en fin de vie est lourd et di#icil
mais leur métier leur tient a cceur et la motivateur permet de continuer.

J'ai pu constater que pour travailler dans ce tpeservice, il faut étre motivé et I'avoir choisi
pour pouvoir prendre en charge les patients dansi&lleures conditions possibles.

La troisieme question que j'ai posée traitait de®tons ressenties plus particulierement dans le
cadre d’un accompagnement d’enfant en fin de vieeta famille.

Les émotions rencontrées sont de l'ordre du déplaisque la tristesse, la colere, la géne et les
réponses ainsi recueillies confirment mon poinvuae.

Une infirmiere du service A m’a fait remarquer d@&st difficile de répondre aux questions des
parents surtout a propos du devenir en me précedittfaut retenir ses larmes. Elle a ajouté
gu'’il n'est pas facile de dire la vérité. Autremeitt, lorsque les émotions sont douloureusement
gérables, le soignant peut difficilement informes parents.

Une infirmiére du service B m’a affirmé que lorsdes parents sont dans une phase de déni, elle
se sent stresseée et souffre car elle est « oldig&e taire et de mentir».

L’information des parents est un point primordialessi bien pour le soignant que pour la famille
pour que I'accompagnement se déroule dans destmmwdfavorables, de fagcon a éviter un mal-
étre et une souffrance.
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De plus, une autre soignante du service A m'a péeque lorsqu’il existe un manque
d’'information, la prise en charge est difficileme@alisable.

Cependant, une infirmiere de chaque service m'arfnharquer que la relation crée entre
I'équipe et la famille surtout dans le cadre d’'lmregue maladie ne change pas spontanément et
le passage en soins palliatifs est un événemerngayidurer des années.

En conséquence, la fagcon dont se déroule un acgurapeent en fin de vie dépend directement
de la relation établie dés la premiere rencontre.

Les réponses apportées a la quatrieme questiast;azdire les conségquences de ces émotions
sur la prise en charge de I'enfant, sur 'accompaggnt de I'enfant et de sa famille m’ont
permises de dégager plusieurs points en adéquatenmon hypothése.

En effet, tout d’abord, une des infirmiéres du EenA m’a dit que pour maintenir une relation
de confiance et de soins, le soignant doit impésaient savoir gérer ses émotions. Elle a ajouté
gue lorsque I'enfant pose des questions difficilégst préférable de découvrir le but de celle-ci
plutét que de lui donner une réponse pas forcéatemdue.

L’information doit-étre réalisée a un moment dopoér le patient, I'entourage et le soignant.

En effet, deux autres infirmieres m’ont aussi aifir qu'elles préferent chercher a savoir
pourquoi I'enfant pose cette question plutét quduilelonner la réponse. Certaines préférent
répondre a I'enfant ultérieurement de facon aeoiparler avec I'équipe, soit passer le relais au
médecin.

Je peux donc dire que lorsque le soignant ne pdrpas a gérer ses émotions, répondre a un
enfant peut devenir ardu et induire un manque ofimftions laissant ainsi I'enfant dans une
incompréhension et une souffrance. C’est pourgli@st important d’acquérir la capacité de
pouvoir gérer ses émotions de maniéere a resteegsioinel.

De plus, il est possible que I'enfant ne réitéraspbkes questions suite a lI'absence ou le
détournement de ses demandes.

Puis, une infirmiére du service B m'a démontré Heefant doit étre informé des soins qui lui
sont faits de maniére a éviter qu’il sursaute,ldpduge et qu’il se recroqueville.

L’enfant peut-étre informé par la voix mais ausai fg toucher.

Je peux donc en conclure que pour que I'enfantps@ten charge convenablement, il doit étre
informé de fagon adaptée a son age et a sa maladie.

La derniére question que j'ai posée me permettraraieser des solutions possibles lors de la
proposition d’actions qui permettrons d’apprendigééer ses émotions et ainsi pouvoir y faire
face.

Dans un second temps, je suis allée m’entreteic ane €léve infirmiére qui est allée en stage
dans le service A.

Je voulais avoir le point de vue d’'une professitier@ebutante, sans expérience encore acquise
pour pallier le manque de savoir-faire et de sagti lors de 'accompagnement d’un enfant en
fin de vie et de sa famille.

Je voulais savoir si elle avait rencontré les médi#figultés que moi lors de mon stage en
pédopsychiatrie.
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Je lui ai donc présenté le méme questionnaire epienfirmieres des services A et B de facon a
pouvoir comparer les réponses apportées par déesprannelles ayant un savoir-faire et un
savoir-étre acquis au fur et a mesure des expé&dede travail et une professionnelle sans
expérience.

Il en est ressorti que prendre en charge un erdanfin de vie est aussi difficile pour une
infirmiére expérimentée que pour une infirmiereuténte.

Cependant, elle m'a précisée que l'expérience psidanelle est nécessaire pour pouvoir
prendre en charge un enfant en fin de vie car riotneation ne nous prépare pas suffisamment a
faire face émotionnellement a des situations delledes soins palliatifs.

Elle a ajouté que parler a un enfant qui va mairgntrer dans sa chambre sont des moments qui
deviennent vraiment pénibles et qu'il peut parf@ssentir notre mal-étre et se renfermer. Je
peux ajouter que le manque de communication et donformations peut étre a l'origine de la
souffrance de I'enfant et donc des parents.

Enfin, je suis allée a la rencontre d’'une assamiatle maniére a obtenir des informations pour
enrichir ma culture générale et pour savoir si pessonnes bénévoles et non-soignantes
rencontrent les mémes difficultés que les soignaattssi elles doivent acquérir aussi du
professionnalisme pour pouvoir intervenir auprésntiints pour les amuser, les faire rire, les
intégrer dans la société et leur permettre de ganeontact avec I'extérieur, écouter les parents
mais aussi I'enfant et faire le liens entre lesifienet 'équipe soignante.

En synthese aux informations recueillies, je mea sendu compte que soignant ou pas, il faut
pouvoir étre capable de gérer ses émotions, acqiignprofessionnalisme nécessaire pour une
prise en charge satisfaisante de I'enfant et darmsdle.

En effet, les bénévoles sont recrutés selon plisiertéeres: ils doivent donner une lettre de
motivations, se présenter a un entretien de uneehd® maniére a cerner la personne, son
caractére, savoir si elle n'est pas dangereuse lgsuenfants ou si le travail est adapté a sa
personnalité et a son mode de vie.

lls doivent bénéficier d’un entretien psychologiquegmettant de déceler si la personne n’est pas
trop sensible de facon a la protéger et par laesuibus les bénévoles sont suivis
psychologiquement.

lIs ne doivent pas étre parents d’enfant maladey gviter la remémoration des souvenirs
difficiles et les transferts. La personne doit k@mtcer I'animatrice responsable qui leur explique
ce qu’il faut et ne faut pas faire.

Le mode de recrutement démontre bien la néceséire ¢apable de gérer ses émotions et d’étre
professionnel pour pouvoir étre utile et pour sedayer psychologiquement.

En conclusion, je peux affirmer grace aux réponsssieillies, que apprendre a gérer ses
emotions permet au soignant de rester professigrogl pouvoir informer I'enfant et sa famille
de facon adaptée.

De plus, lorsque l'enfant et sa famille sont infésn 'accompagnement se déroule plus
sereinement et I'enfant et son entourage bénéfidigmemps nécessaire pour les adieux.
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CONCLUSION

Pour répondre a la question de départ: « quebes les causes et les conséquences de la
souffrance du soignant face a un enfant en finidetvde sa famille? » nous avons Vvérifié tout au
long de ce travail I'hypothése de travail que ¢hoisi.

L’analyse de I'enquéte ainsi réalisée m’a permisecdnfirmer mon hypothese et de ce fait
d’affirmer que pour accompagner un enfant en finvee le soignant doit pouvoir rester
professionnel pour pouvoir informer I'enfant etfamille de maniére a éviter une souffrance.

Ce travail m’a permis de constater que la priseclearge d’'un enfant est difféerente selon la
spécificité des services.

De plus, accompagner un enfant n'est pas si difféde 'accompagnement en fin de vie d’'un
adulte.

En effet, je me suis rendu compte que la seul@rdifice se situe au niveau de la représentation
de la mort d’un enfant dans notre société, mortregtie tabou, injuste et inacceptable.

Lorsque le service est au claire avec les soingp, que I'équipe bénéficie de formations, de
soutient psychologique, les accompagnements eddfinie restent difficile mais se déroulent
sereinement.

Les parents ont un réle considérable au sein detgpalliatif et il ne faut pas les oublier.

Il est préférable de maintenir la relation de camfie établie entre les différents acteurs
puisqu’elle est nécessaire au bon déroulement Bacaeptation des soins, des décisions
thérapeutiques ainsi que de I'avenir de leur enfant

Ce travail m’'a permis de prendre du recul vis adeida situation que j'ai vécue en stage.

Je sais désormais que lorsque I'on souffre, ijuelitieux d’en parler a quelgu’un pour pouvoir
décompresser et se ressourcer.

Tous les professionnels que jai rencontrés lorsnés différentes investigations choisissent de
parler de leurs difficultés.

L’expérience professionnelle, le savoir-faire etskvoir-étre acquis au cours de la maturité
professionnelle permettent de prendre en chargedésnts de facon optimale et spécialisée
selon les services.

En conséquence, je pense gque les services dordoias palliatifs sont peu pratiqués sont
susceptibles de rencontrer plus de difficultés.

Il me reste donc a faire des propositions d’actigus j'exposerais et que jargumenterais lors de
ma soutenance.

Pour apprendre a gérer ses émotions, il faut peehiditiative de parler de ses difficultés a
guelgu’un pour pouvoir prendre du recul.

Pour pouvoir informer I'enfant malgre les freincasionnés par les émotions, un outils simple et
adapté a I'age de I'enfant permettrait d’optimisieformation donnée et de faciliter la relation
soignant-soigné.
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ANNEXE VII
Questionnaire de la phase d’enquéte destiné aux irmhiéres dipldmées d’Etat

en pédiatrie

Question n°1 :
Quelles sont les émotions qui reviennent le pluvsot dans votre activité professionnelle ?

Question n°2 :
Quelles sont les conséquences de ses émotionoisaractivité professionnelle, sur votre vie
privée et sur votre personne ?

Question n°3 :
Quelles émotions éprouvez-vous dans le cadre dedfapagnement en fin de vie d’'un enfant ?
et avec la famille ?

Question n°4 :
Quelles sont les conséquences positives et négataréexpression de ses émotions sur la prise
en charge de I'enfant, sur 'accompagnement eddimie et sur 'accompagnement des parents ?

Question n°5 :
Que mettez-vous en place pour apprendre a faire facla fois professionnellement et
personnellement aux émotions ressenties?
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ANNEXE V
Questionnaire de la phase exploratoire

Question n°1 :
Que représentent pour vous les soins palliatifs ?

Question n°2 :
Quels sont les soins effectués chez uns personfie éa vie ?

Question n°3 :
Selon vous, pour quelles raison un soignant peat-@mené a souffrir durant son activité

professionnelle ?

Question n°4 :
Quelles sont les moyens mis en place pour éwitiée souffrance ?

Question n°5 :
Comment se manifeste cette souffrance chez le @oigh
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ANNEXE VI
Réponses d'un cadre infirmier aux questionnairkgdhase exploratoire.

J'ai donc interrogé dans un premier temps un cadienier d'un service de pédiatrie ou sont pris en
charge des enfant atteints de pathologies gravescémies, tumeurs cérébrales, tumeurs osseuses...)
agés de la naissance a 16 ans.

Question n°1 :

Elle m'a affirmé que le médecin décide du passag gphase curative a la phase palliative.

Elle m’a donc présenté les soins palliatifs comenmbment ou I'on cesse toute thérapeutique curative
Elle a ajouté qu’a ce moment précis, I'on sait geefant ne va plus guérir. C'est & ce moment [@éci
gu'il faut lui permettre de savoir ou il va, le Fbenvisagé avant son départ : il faut s’organigem lui
faire plaisir.

Un projet de soins écrit est mis en place précisanthistoire, I'état de santé actuel, les objedifles
actions envisagés...

Il'y a trois phases et la fin de vie se situe ameat ou I'état général de I'enfant est dégradé.

La prise en charge est différente pour chaque enfan

Question n°2 :

Les soins palliatifs consistent selon sa réponska gmise en charge de la douleur, du confort (efaat
adapté...) et massages prescrits.

lls prennent en compte l'alimentation et peuveme &es soins tels que transfusion, chimiothérapie
permettant ainsi a I'enfant de se sentir mieux.

Question n°3 :
La cadre m’a fait remarquer que la souffrance péetla conséquence de :
-I'absence de mise en place de projetsailes précis lorsque les
médecin sont en difficulté quant-a I'annonce duspge de la phase curative a la phase palliativan@u
il manque des informations, qu’elles sont « floudes tensions apparaissent dans I'équipe qui s&cpe
pas tous les éléments pour une prise en chargmalpti A ce moment 14, les soignants ne savent plus
guoi faire.
-une situation ou l'infirmiere est trop prectiun enfant.
En effet, malgré le professionnalisme, il peut s&lpire des transferts ( méme nom, prénom qu’usede
propre enfants, méme &ge, similitudes...), beaucagiaths sont alors crée et l'infirmiére se sent
affectivement plus concernée.
- un échec lors du passage a la phase padliatiy a encore de I'espoir
et le soignant s'imagine qu'il n’a pas tout faitpsauver I'enfant.
-I'apparence de l'enfant dans le cas ou songeisahange. Il est
différent(gonflé, greffé...) et ce moment est paft@nement difficile pour les parents. Le soignast e
désolé pour les parents.
-la non-acceptation des parents de la mort ar@mileur enfants. lls
peuvent étre parfois proceduriés et a cet instactdmpagnement devient difficile pour les soigsant

Question n°4 :

Selon cette infirmiére, la facon dont la situati@nétre vécu par le soignant dépend de son cheariified
Toute infirmiére de ce service est au préalabléfiénire de formations.

Elles ne sont jamais seule ; il existe & leur modés documents pouvant répondre a leurs questions
(articles, procédures administratives...) et I'équagetrés présente, unie et disponible.

De plus par la suite I'expérience et le vécu petenetaux infirmiére de réaliser par la suite leanvail
dans les conditions requises.

Il'y a environs un an existaient des groupes del@arrétés a I'heure actuel mais qui doivent negre
ultérieurement.

Quand une infirmiére n’est pas bien, elle peut ghax’orientation ou aller travailler dans une autnité
pour éviter I'épuisement professionnel. Le cadieléapoint avec elle pour lui permettre de réfiécur
son cheminement personnel et de faire un travalastonfrontation a la mort.
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ANNEXE VI (suite)

Pour les infirmieéres a temps pleins, la situatisinpdus difficile que pour celles qui travail a fesrpartiels
gui prennent par conséquent plus de recule vis devieur travail.

La cadre est aussi la pour trouver une solutiorerabte, pour faciliter le départ quand aucune autre
solution n’est possible et pour essayer de domsemioyens en amont pour ne pas en arriver la.

Selon ses propos, la cadre doit savoir orienterpgsaonnel, entendre les autres, les rassureroeciad
I'histoire difficile.

De plus dans I'équipe, la parole est autoriséendat n'est pas un sujet tabou et I'équipe n'a pasrp
d’étre jugée d'incompétence si elle en parle.

L'infirmiére doit travailler avec ses problemes gminels qui ne doivent pas la submerger, cepertlant
n’'est pas ur robot »

Il faut que le soignant fasse en sorte que le @Eleebien et doit parvenir a accepter I'inaccefgachose
déja difficile chez un adulte.

Question n°5 :

C’est différent selon les personne : selon elleseggoit, il faut étre attentifs a I'autre et é@nges propos
souvent révélateurs d’une souffrance.
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ANNEXE VIII
Réponses d'une infirmiére d’'un service de pédiauguestionnaire de la phase d’enquéte.

Question n°1 :

Selon elle, la joie est I'émotion la plus présdatsqu’elle travail, elle fait parti de la vie caunte.

La tristesse est rencontrée lorsqu’un enfant ngagabien. Elle m’a fait remarquer que la surprisavait
étre présente lorsque I'on découvre qu'un enfanvang@as bien, car «©n ne sait jamais ce qui nous
attend, tout est possible.Elle ressent de la plénitude lorsque tout va.fgenl)

C’est une question d’environnement, quand ¢a va taservice, ¢ca va.

Quand ¢a ne va pas, ¢a ne va pas.

Question n°2 :

Il faut vivre avec, c’est de plus en plus dur.

Elle oublie ce qu'elle a vécu avant, et ne s’habjias.

Quand ca ne va pas trop bien un jour au travadh®z soi, ¢ca va prendre des proportions.

« Quand il y a vraiment un probleme, on ne peuti@aacher tout le temps, méme chez soi on y pense
il m'arrive de pleurer. »

Question n°3 :

Elle ressent de la colere par rapport a la finidede I'enfant et de la déception par rapport & teuque

les soignants on fait, c’est un échec par rappostoégnant.

Parfois, ¢a se passe dans le calme et |la sérémit@ldes parents sont plus ou moins prét.

D’antre fois, c'est plus difficile lorsque les pate ne sont pas préts, ils ne savent pas comment
accompagner leur enfant, c’est dur alors aussi penfiant.

C’est aussi difficile lorsqu’il n’y a pas d'inforrtian.

Elle peut étre affolée dans certaines situatiotr@aerer mal et méme parfois sortir de la chambre.

C’est difficile.

Question n°4 :

Chaque enfant est différent, chaque histoire astelte, sans solutions miracle.

Chaque accompagnement est différent,

Il est difficile de répondre a certaines questigus pose I'enfant surtout lorsqu’il demande s’ilmaurir,
c’est pourquoi quand elle se sent mal, elle nedpbnd pas tout de suite, mais préféere en repader
médecin ou en équipe, mais ne laisse jamais urgigueans réponse.

Sinon elle lui répond : Rourquoi tu me dis ¢a maintenant ? Qu’est-ce qupagse ? Qu'est-ce que tu
ressents ?

Question n°5 :

Il existait des groupes de parole.

Il faut tout faire pour que I'enfant soit bien.

Le partage, demander & une collegue de nous reenplac
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ANNEXE VIII (suite)
Réponses d’une infirmiere : phase d’enquéte.

Question n°1 :

Les émotions présentes sont la révolte, I'injusti@goie, le rire, la tristesse. C’est un lieuie, toute la
planelle des émotions est présente. C’est plue gisailleurs mais c’est aussi plus gaie qu’aiteu

Les émotions sont vécu plus intensément.

Question n°2 :

Dans sa vie professionnelle, elle est motivéersé ae qu’elle fait.

Les conséquence de ces émotions sur sa vie pelisoloment apporté une facon différente d'éleves s
enfants, des valeurs différentes.

Dans ce service, les émotions sont lourdes a peartelest comme ca. »

Selon elle, les méme difficultés sont rencontréssda vie personnelle. Elle ne s’est pas endueist,
difficile mais tout événement est difficile.

Question n°3 :

Elle peut ressentir toutes les émotions, car chagaempagnement est différent.

lIs connaissent les parents et les enfants depogtdmps et la relation est déja établie, ca nagshaas
du jour au lendemain. Le palliatif est un événenwtrit peut durer des années, cependant il n'ysadea
recette.

Le soignant peut-étre angoissé mais le primordiatle ne pas transmettre cette angoisse a I'enfant.

Question n°4 :

Il ne faut pas communiquer ce que le soignant nésgéaut montrer le contraire.

Si I'enfant sent I'angoisse, il ne communique ghslement.

Le soignant peut étre moins a l'aise, il ne faug gae I'enfant ait 'impression que le soignantdache
guelque chose, sinon la relation de confiance sbites esk foutue »

Question n°5 :

Il existe des formations qui apporte des outildest moyens pour faire face a des situations dd§ci

il faut faire avec les moyens du bord, faire attené I'autre plus qu’a soit méme.

Il faut pouvoir s’isoler et faire le point, pouvawacuer le trop plein d’émotion seul, sans I'ehfares
parents, pouvaoir crier un bon coup.

Il faut se soutenir en équipe, étre deux dans haenbre si c’est trop difficile, laisser sa collegaatrer
et passer la relais.

Quand I'enfant pose des questions difficile, ellerépondpourquoi tu dis ca?"tu as peur, ».il faut
chercher a savoir pourquoi il en vient a ce s@djesavoir ce qu'il ressent. Il faut savoir gu'ilattendent
pas forcément une réponse.

Il ne faut pas voir les patients en dehors du ttaficeer ses limites a I'intérieur.

La relation professionnelle est une relation affecet émotionnelle. Cependant, il faut inclureteet
relation dans le lieu de travail et avec un scapporter.

Le soignant a le droit d’avoir des émotions et slggtiments, le tout est qu’ils ne doivent pas piznate
travail professionnel, ce qui n'empéche pas deevamse larme.

Il faut pouvoir faire le deuil de I'enfant décédé.
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ANNEXE VI (suite)
Dans un second temps, je suis allée interrogerédenin du méme service.

Question n°1 :

Pour ce médecin, les soins palliatifs permetteatndliorer la qualité de vie.

Ce n’est plus un traitement curatif. Le médeciminfe les parents du passage de la phase curdve a
phase palliative, moment tres important car ildif$icile pour les parents ;

Le médecin informe sans pouvoir le faire accepter.

L’enjeu est de ne plus embéter I'enfant avec iéetmzent.

Les soins palliatifs peuvent durer des années |@tgs ou courts, ce qui impose une disponibilitére
relation d’aide. L’enfant est trés malin, il estpassible de leur mentir. Il est préférable de jduamc jeu
car « si on leur ment une fois, c’est fimi.

Question n°2 :

Les soins palliatifs visent principalement le cohfte I'enfant, c’est pourquoi certain traitemeotsnme

la chimiothérapie de confort ou les transfusionsvpeat étre continués.

lls prennent en charge la douleur par le biaisadgalgiques, en évaluant la douleur, en étant ¢k
reconnaitre un enfant qui a mal et en détermireatyde, la localisation.

Il est important de bien expliquer les gestes séadi I'enfant, de ne pas le forcer et de jouer avigmour

ne par perdre le contact.

Le confort consiste en l'utilisation de matelasgéda, en la mise en place de massages, car leetolesh
caresses et la douceur sont trés important.

Question n°3 :
La souffrance peut étre due selon elle :

- a l'absence d'annonce claire du passage de la phasgtive a la phase
palliative qui peut étre un momenflau », dure pour les soignants.

- Ades situations qui renvoient des choses persi@snel

- A Tlarrét du curatif, vécu comme un échec, « on @5 pas arrivé ! ». Le
soignant a envi que les choses soient bien fajtes]e maximum soit fait.

- Ala création de liens affectifs surtout lors delad#es longues. Les soignants
connaissent petit a petit les parents...

- Aux situation difficile lorsque les parents n‘onageu le temps de dire au
revoir a I'enfant surtout dans les cas ou les garsont dans le déni, la
dénégation.

- ATlincapacité de mettre en place des choses.

- Au fait que «I'enfant n'a pas été mis au courmdatsa fin de vie » : I'équipe
souffre, c’est trés trés dur.

Question n°4 :

Il existait des groupes de paroles, arrétés aujouird

Il est important d’en parler au « café »par exenapiec I'équipe.

Il faut gu’a coté tout aille bien de maniére &édtien dans sa téte.

Il faut un défouloir et pouvoir prendre sur soi.

Le relais a une collégue peut aussi étre envigagéallune situation difficile.

Le soignant doit malgré tout garder le sourire d'whambre a l'autre, ce qui est difficile a réalise
lorsqu’un enfant est en fin de vie.

Cependant, ce médecin pense que la souffrancettieitexprimée, qu’il ne faut pas se retenir. Cette
réaction montre que le soignant n’est pas un «tmbgu’il a un cceur, que c’est normal.

Question n°5 :

L'infirmiere exprime des émotions : la colere, tastesse. Elle peut étre hyperactive, se renferemr,
parler.

Toutes ces réactions peuvent se répercuter sautess enfants.

La fin de vie est une question de coeur, de seigibit’est tres personnel.
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ANNEXE VIII (suite)
Réponses d’une infirmiere : phase d’enquéte.

Question n°1 :
Toutes les émotions sont ressenties.
La joie est I'émotion la plus souvent rencontrée.

Question n°2 :

Lorsque la tristesse est rencontrée, il arrive lgusoignant s’en va pour pouvoir pleurer, mais @e |
montre pas.

La joie permet la création de liens, des échangglsny a pas ailleurs car souvent on voit lesgmmes
longtemps ce qui crée des affinités, etn«se dévoile complétementet quand trop de choses ont été
dites, le soignant ne peut plus reculer.

Avant elle n'arrivait pas a gérer ses émotiondletfayait, se sauvait et se sentez nul et inutile.

Question n°3 :

Au départ, elle ressent de l'injustice, de la alate la révolte, il n'y a rien a faire, ¢ca ne @évpas
arriver. Elle se met a la place des parents edioed émotions personnelles peuvent ressurgir.
Aprés, elle essaye de radoucir la situation et/e8ti au maximum mais c’est horrible tout le terdpas
la chambre.

Question n°4 :

Avant, elle ne savait pas quoi faire par rappoxt enfants en fin de vie, elle ne pouvait plus emtgtans
la chambre. Elle avait trop de liens créer et faiteplus maintenant.

Elle ne « s’incruste » plus dans la relation mérgaht, elle voit les choses difféeremment et n’éppnde
plus la mort pareille.

Dans sa vie personnelle, elle a des difficultésr pegarder des documentaires, lire des livres...ceur
sujet la car c’est I'inconnu, il n'y a pas les chegositives a coté, le relationnel, et toutesatdions
mises en places auparavant pour essayer de toeiptair le guérir.

Avant, elle se réveillait la nuit, elle avait du Indagérer les situations difficiles méme vis a dés ses
enfants.

Elle portait tout sur ses épaules, déprimait...

Question n°5 :

Expliquer aux parents permet d’évacuer.

Il existait des groupes de parole, il existe desnédions et avec I'expérience, elle sait comment la
situation va évoluer, elle sait dédramatiser uheson et la gérer.

A un moment donné, ¢a c’est fait tout seul, ap@sambreuses situations difficiles, elle est paneca
faire face.
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ANNEXE VIII (suite)
Réponses d’'une infirmiére de pédiatrie au questivarde la phase d’enquéte.

Question n°1 :

Les émotions rencontrées sont principalement la, ggw « on n’est pas maitre de ce qui va se passe
derriere, c’est I'inconnu . On ne sait pas sidura une amélioration ou non.

La convivialité est trés présente, lors de la ratrecavec les parents.

C’est dur quand ils refusent notre présence, gianegulent rester complétement seuls avec lewargnf
Lors de ces moments I3, j'ai envi de me sauver . »

L'infirmiére m’a fait remarquer que les enfants ssnpetit qu’on se demande ce qu'ils font 1a, elle
ajouté que c’était presque dommage de les réargtgu’elle n’était pas motivée en sachant I'avenir
gu'ils auraient.

Question n°2 :
Faire le vide, ce n’est pas toujours faisable ménee serait I'idéal.
Elle m’'a expliqué qu’elle n’était pas toujours rgtiee.

Question n°3 :

Pour elle, le plus difficile est de rester présgasgu’au bout, de les accompagner jusqu’a la mort.

Elle m'a aussi dit que ce qui est difficile, d'ee répondre aux questions des parents, surttaguids
leur demandent si leur enfant va mourir et queoignaint ne sait pas... c'est pas facile de leur idire
Vérité.

Quand un enfant ne va pas bien, il faut retenitazases.

Question n°4 :

Les conséquences positives :
e Lamort d’'un enfant est un soulagement car il adansouffrir.
e leur présence est un point positif pour les parentenfant.

« les parents peuvent a ce moment la prendre leanedéns leur bras, en
sachant gu’ils n'ont pas ou peu de contact avag-cel
Les conséquences négatives :
« |l faut leur parler, méme si on ne sait pas s'iiteadent et méme si c’'est
difficile. 1l faut les toucher pour pouvoir faired soins dans de bonnes
conditions : si les soins sont fait sans qu’il smiévenu, il bouge, Il
sursaute et se s orteils se recroquevillent.
* Les larmes montent
e Les parents autours font pression
Elle est énervée, speed
» Les parents sont déprimé, il faut soutenir touhdande...

Question n°5 :

Il N’y a pas de réunion, de suivi psychologiquegdsupe de parole.

Une psychiatre est présente dans le service ampstemais elle est surtout la pour les parente<t |
soignants ne savent pas quand elle vient.

Il faudrait une présence fixe.

L’infirmiére m’a dit que pour faire face, elle couelle va a la piscine et fait du jardinage.

Elle se défoule et ¢a se ressent quand elle radtlpds.

Elles en parlent en équipe .

28



ANNEXE VIII (suite)
Réponses d’une infirmiere d’un service de pédiatueuestionnaire de la phase d’enquéte.

Question n°1 :

Les émotions présentes sont la peur et le stresgst augmenté par la charge de travail, et quessi
certains parents.

Il arrive que les parents soit trop exigeants,lgurveillent de peur que les soignhants ne s’cmauplus

de leur enfant et qu’ils ne le réaniment plus, lgufassent quelques chose a I'encontre de ce qu'ils
voudraient.

La situation peut devenir lourde lorsque les paresuint dans le déni, ils sont acharné et le soighan
souffre, voudrait dire aux parents de laisser Babtranquille.

Il existe une incompréhension de la part du soignannormalement le médecin explique aux parents |
situation, l'infirmiére m'a ajouté que parfois elieenvi de les remettre dans la réalité, c’estd@ugarder

ca.

C’est des handicapés trés tres lourd, constamnaespitalisés.

lIs n'ont pas de vie d’enfant et c’est difficile davoir cela.

Il faut étre vigilant avec un patient dans le coma.

Ca dépend des jours.

Question n°2 :

Elle m'a répondu gu’elle n’est pas toujours trésnbguand elle rentre chez elle surtout quand il y a
plusieurs déces d’affiler.

C’est une succession d’échec, les parents n’omtdéenandé.

Question n°3 :

« A quoi ¢a sert ? » elle a ajouté que la médexifadt des progres dans le bon sens, mais il y deiEus

en plus de bébé prématurés.

C’est dur d’accepter l'avis des parents qui soemaite maintient de I'enfant, qui n'admettent pasliq

n'y a pas davenir. lls sont souvent stressant réert des situations lourdes et peuvent devenir
procédurier en cas de soucis.

Avec internet, ils ont des informations diversifiést ont de nouveaux espoirs.

Elle m’a expliqué que parfois elle est obligée eeaére, de mentir.

Question n°4 :

Les conséquences positives :
e il sera mieux au paradis que sur Terre en traisodérir.
« elle arrive a entrer dans la chambre.

Les conséquences négatives :

e elle n'a pas envi de 'embéter, de la toucher.

e Elle ne sait pas par quel bout commencer.

* Les larmes montent

e C'est plus difficile de s’occuper d’'un enfant q@& se révolte pas car cela
veut dire qu'il n'a plus les capacités ni la force

« il faut pouvoir reconnaitre un enfant qui souffeeigpations, mimiques,
figé...)

Question n°5 :

« Il faudrait que la psychiatre vienne tous leggoparce que la elle ne nous connait pas : Comseent
confier ? »

Il faut avoir des occupations a I'extérieur pounger a autre chose.

Quand elle a le temps ; elle en parle en équipe.

Il faut toujours avoir un collégue prés de soi.
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