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Présence, sollicitude, écoute, compréhension
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Qualité des soins et bien-étre du patient ne se mesurent pas avec des outils, si sophistigués

Hussent-ils. Et les valeurs infirmigres qgui les scus-tendent ne peuvent &tre budgsétdas,
: 8]

Elles sont pourtant fondamentales pour une prise en charge adéquate.

Texte:
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C’est avec beaucoup d'intérét que favals
pris connaissance du compterendu du
congres de I'ASI 2010 intitulé «Des va-
leurs immuables 4 préserverst, Jétals 2
I'époque infirmiére cheffe d’un service
de soins palliatifs.

Bien des choses ont été dites concernant
I'histoire de notre association profession-
nelle et sa place dans notre systéme de
santé. En cenclusion de Particle mention-
né, les auteures citaient les propos de
Barbara Gassmani: «... lorsquil est ques-
tien de qualité de soins et de bien-éire
du patient, ce sont les aspacts non-mesu-
rables qui jouent le premier 18le: solli-
citude, présence et compréhension. Ces
valeurs nie figurent dans ancun budget et
pourtant sont inestimables.»

Ces propes retiennent toute mon atten-
tion et je voudrais y ajouter quelgues é1é-
ments a partir de mon expérience d'infir-
miére cheffe de service de soins palliatifs.
De quoi s’agit-il lorsqu’il est guestion de
«sollicitude, présence, compréhension»?
En quels termes sont-ce des valeurs in-
estimables? Une estime pour les chiffres?
Sont-ce des valeurs constitutives de la
discipline infirmiére? Sur la base de quels
fondements sclentifiques? Comment
sont-elles vécues en pratique? Cormment
NoUs eNgagecns-nious A vivre ces valeurs
professionnelles inestimables non budgé-

Marie-Flore Ernoux est infirmiare
spécialisée en soins palliatifs,

Elle travaille pour I'équipe mobile
de soins palliatifs Voltige. Contact:
marie-flore.emoux@bluewin.ch

tées, quand nous connaissons trés bien
le pattern du systzme de santé réservé
aux choses nen quantifiables, non mesu-
rables, non-chiffrées de notre profession?

«En présence vraie»

En 2008-2009, intéressées & confirmer

et a reriforcer notre pratigue du soin infis-
mier centrée sur la personne-famille-
communauté, nous avons fait le choix
d'une recherche appliquée en sclences
infirmitres fondée swr la théorie de
Phumaindevenant {Parse, 2005), en col-
laboration avec les HES FR, la HES GE,
I'Université Webster, Uassociation Aqui-
lance, le soutien de notre institution
(HFR) et un spansoring de Hill Rom.
Nous avons appris la théorie infirmiére
{Parse, 1998, 2008) fondée sur des as-
somptions, postulats, principes, concepts
et paradoxes et expérimenté la méthodo-
logie de la pratigue 2 la lumiére de cefte
théorie {Parse, 1998).

Selon cette théorie {Parse, 1998, 2008), la
realité de la personne est une symphonie
sans interruption (Parse, 1996). La per-
sonne vit sa qualité de vie en structurant
un sens, en configurant des patterns ryth-
miques, en cotranscendant avec des pos-
sibles. Uinfirmiére est témoin du vécu des
expériences de santé de la personne-
famille-communauté, en &tant 12 - avec,
«veillant au sens qui est en train d’éire
pariagé par la personne, sans juger ni é-
queter» (Parse, 1996). De moment en
mornent, Uinfirmiére écoute avec vigilan-

ce attentionnée, confiante que la person- -

ne sait comment sy prendre alors gu’elle
décrit sa qualité de vie selon sa perspec-
tive. En étant 14 avec la personne, 1'infir-
migre comprend qu'en vivant des pat-

terns rythmigues de relations avec la per-
sonne, des messages sont donnés et recus
tout a la fois de fagon illimitée, Uinfirmie-
Te est en présence viaie (Parse, 1998).

Faire confiance & I'autre

Nous avons ainsi appris ce que signifie
d’«étre 1a - avec la personne qui vit ses
choix de moment-en-moment ...» ce que
veut dire étre avec Mme W. alors qu’el-
le dit: «Ma douleur est soulagée quand

" vous restez 1a, avec moi, je ne veux pas

de médicaments en pluse. Comment
c’est d’entendre Mme H. nous dire de
jour en jour: «Je m'ennuie, je voudrais
LIOUTin, Mais je ne veux pas quitter mes
enfants, je wvous almes. Nous avaons
appris a étre 14 — avec M B. qui, paraplé-
gique, nous communigue son intenticn
d’étre libre et nous décrit avec patience
et insistance ce gu'il attend de nous. Gu
encore avec Mme 5. qui, choisissant de
discuter la nuit, ne dort pas: «Je ne veux
pas mourir seule, vous compreneziy,

Nous découvions au fil des semaines,
que la présence vraie est un engagement
toujours renouvelé de faire confiance &
I’autre, expert de sa vie, Par ailleurs, dans
les discussions d'équipe au cours des-
quelles les valeurs personnelles et profes-
siormelles se confrontent, des soignants
affirment: «On devrait soulager Mme D..




La nuit est faite pour dormir. ...C’est trop
beau de voir comme elle & dormi aprés
avolr recu son. médicament.»

Ainsi, les colloques deviennent des
occasions de discussion, de nécessaires
échanges d’informations: «comiment
fais-t11 le choix de...? Que répondre a cet-
te famille gui...? Quel est le projet de
soins de la personne? Comment le voit-
elle se réaliser? Quels sont ses espoirs,
ses défis, ses réves? Quelles limites?
Quels possibles?»,

Mission guidée par les patients
Au fil des mois, certains soignants de-
mandent par souci de congruence avec
la théorie que le dossier de soins soit
modifié. '

En effet, la méthodologie de la pratique
(Parse, 1998} nous permet de compléter
une documentation avec rigueur et de
travailler & ce que le patient vive avecla
Hberté et les conséguences de ses cholx
{assomptions et postulats). Nous avons
appris comment une théorie en sclence
infirmiére est un appui pour pratiguer
les valewrs déclarées dans la charte? de
notre institution: «..s’engage pour la
santé dans le respect de la liberte, de la
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dignité et de I'intégrité de la personne
humaine».

Chemin fajsant, nous avons vu des pro-
jets institutionnels s'éticler faute d'inté-
rét des pafients concernés alors que
noUs avons vu émnerger d autres projets
libremnent choisis par les patients tels
Gue rentrer 3 la raison pour un weex-
end, la volonté de rejoindre son marl
vivant en EMS, le désir de participer 2
I'ouverture de la péche, ou encore de
mourir 2 la maison. De 1 prend forme
une collaboration attentive avec les ser-
vices de soing & domicile publics et
indépendants, les services d’aide aux
proches et de transport, animée du desir
de répondre 3 notre mission de santé
publique en honorant la dignité, la liber-
té des personnes que nous $ervons.

A Vécoute des besoins

En effet, en posant des questions dans le
but de clarifier la mission hospitaliere,
nous avons appris que hopital n'est
pas un lieu clos mais qu’il remplit une
1mission de santé publique guidée parles
personnes que ncus soignons. La parole
subjective de la personne soignde est
parole dite, objective, mesurable, d'une
valeur inestimable!

Cet engagement personnel et profes-
sionmel se vit aussi dans I'inconfort et le

nelles inestimables

1LO1LS COTUIALISSOTLS
trés bien le pattern

réservé aiux choses
non quantifiables,
non mesurables,
non-chiffrées de
notre profession?»

non familier d'an service infirmier qui
offre une pratique innovante fondée sur
la science infirmiere. Le langage spéci-
figue et 1a référence explicite & une théo-
rie infirmiére du soin a fait 'objet des
premiéres mogueries. Tensions et dis-
crédit de la part d’autres professionnels
de la santé font aussi partie du quoti-
dien, alors que Pinfirmitre engage le
dialogiie en équipe inferdisciplinaire
afin de clarifier sa contribution a la qua-
lité des soins telle que déclarée dans la
mission de l'institution.

Nous avons la satisfaction de la recon-
naissance des personnes et des familles

vis-&-vis desquelles nous somines enga- - .

gées, qui se disent «écoutées dans ce qui

*est important pour ellesy. 573
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«Cormment 1ous en-
ageons-nous a vivre
ces valeurs profession-

non budgétées, quand

du systéeme de santé




