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Sommaire 

Ce rapport de recherche rend wmpte d'une etude ethnographique ayant comport6 une 

@node de plus de dew ans d'obsemation partkipante dam un organisme Enevole de 

soins palliatifs a domicile suivie d'une autre pkriode de plus de dew ans d'etudes 

documentaires et d'aaalyse interpdtative. La participation active aux activites du 

service et la realisation de 38 entrevues auprts de malades et de membres de leu 

famille, de quelques accompagnatrices soignantes, de Lise B., la fondatrice-directrice 

de I'organisme et d'autres collaboratrices et collaborateurs du service ont fourni le 

matiriel d'analyse qui a ensuite Cte interpktd a la lumiere de mod&les actuels en 

education et ce, apres une prernikre synthese des dondes recueillies et la redaction 

d'une chronique des apprentissages et de i'usage des savoirs des differents partenaires 

du service. 

Le sejour de recherche s'est d d d t  en trois phases. La familiarisation avec le sentice 

s'est faite pendant une piriode de quelques mois en 1995 ; les visites a domicile 

efSectu6es en compagnie de Lise B. ont permis la rencontre de plusieurs malades et de 

membres de leur famille. Ensuite, pendant I'annde scolaire 1995- 1996, la chercheure 

a partkip6 au programme de formation thdorique et pratique des accompagnatrices 

soignantes Waevoles. Finalement, une #ride d'impiication particuli2rement intense 

correspond h la ddgradation de 1'6tat de santC de Lise B., a l'assistance dans la 

ridaction de son testament pmfessionnel et a me forme d'accompagnement personnel 

et pro fessiomel jusqu'au jour de son d k b  en dkembre 1996. 

La premiere drie d'analyses en profondew des partenaires porte sur le developpement 

et la mobilisation des savoirs, savoir-faire et savoir4tre des malades et de leur famille. 

Au plan thbrique, l'analyse du rnatkiel recueilli aup& de ce premier gmupe a pennis 

l'exploitation des concepts de qualit6 de vie (King et Winds, 1998)' d'autonomie, 



dy<<ernpowerrnenP> et de partenmiat (Bouchard, 1994), de rkiprocite educative 

(Labelle 1996, 1998) et d'actualisation de soi (St-Arnaud, 1996). 

Le d6veloppement et la mobilisation des savoirs des accompagnatrices soignantes se 

sont faits de fa~on structurk et planifiee. Une sequence de sessions de formation 

theorique et pratique precddait un stage supervise par m e  i n f i b r e  collaboratrice. 

L'analyse des apprentissages des accompagnatrices soignantes a 016 effectuke dans la 

perspective de l'apprentissage en contexte (Brown et al., 1989 (repris dans McLellan, 

1 996) ; Lave, 1 990 (repris dam Kirschner et Whitson, 1 997) ; Lave de 1 97 7 a 1 997 ; 

Rogoff de 1982 a 1995 ; Scribner, 1984 ; Billett, 1996, 1998) et Ies concepts de 

cornmunautC de pratique, de participation p&ipherique legitime, de r0flexion dam 

l'action et de compagnomage cognitif (LeGrand et al.) y sont exploit& 

Les donnees recueillies pour la redaction de la presentation du service de soins 

palliatifs et pour la redaction du testament professionnel de la directrice ont permis de 

retracer la gentse du service et le developpement des savoirs de la directrice. L'analyse 

approfondie de ces domies a mene B l'examen du cheminement expdrientiel de la 

fondatrice du service. Ce cheminement est examine, dans un premier temps, A la 

lurniere de l'apprentissage transformatif (Mezirow, 1 99 1) qui semble s'etre produit a 

l'occasion de l'accompagnement de deux de ses fils d&ddCs de cancer a trois mois 

d ' inte~dles & lY&6 1985 ; la suite de l'examen est faite d o n  la perspective du modkle 

du developpement de l'expertise de Hrimech (1998). La relation de partage et de 

transmission des savoirs entre la fondatrice et les autres professiomels du senice 

constitue un aspect important de la dCmarche d'apprentissage de cette cornmunaut6 de 

pratique. 

La rtvision Potvin (1996) du modde des dimensions de l'apprentissage de Manano 

et al. (1 991) foade une deuxikme lecture des activitk d'aquisition ou Gappropriation 

des savoirs, ainsi que des modalit& de mobilisation, d'exploitation, de transmission 



et de diffusion de ces savoirs dans un nouvel examen, transversal, de la dynamique de 

tous les groupes de partenaires rencontrds dans le service. Les concepts de ce modele 

d'acquisition et d'utilisation des savoirs servent ;i l'examen du dCveloppement et des 

acquis des personnes rencontnh et ce, dam une dynamique vie-savoirs ou l'insertion 

dans un milieu communautaire en progression, selon une recherche de qualit6 de vie, 

est soutenue par le principe de la fdcondit6 mentale. 

Ce travail de recherche Ctait n6 du desk de mieux comprendre les possibilit6s de 

formation en soins de sante de personnes sans formation scientifique prgdable. 

L'investigation s'est considtirablement elargie au contact des individus relies au service 

de soins palliatifs et tout particulierement par la rencontre de la fondatrice du service, 

madame Lise B. Dans la foul& du virage ambulatoire en soins de sante, 19exp&ience 

vkcue pendant plus de IS am a St-B. semble un modkle exemplaire sur lequel il serait 

pertinent de rkflkhir pour en degager des avenues pernettant un meilleur soh aux 

mdades, particulierement am malades en phase terminale. 

C'est particulikrement dans la perspective de la formation des accompagnatrices 

soignantes btinevoles que se situe l'originalite de I'expdrience et il pourrait &re utile 

de proposer ce type de formation a d'autres personnes qui voudraient participer au 

maintien a domicile des malades en phase terminale tout en kduisant le stress des 

familles confront& a la mort immimente d'un de leurs proches. Peut-on imaginer des 

modalitds d'apprentissage daas I'optique de I'apprentissage en contexte? Y a-t-il place 

A la crdativite dam I'elaboration de solutions pour la formation de personnes 

confkont6es a une demande d'aide comrne le sont, par exemple, les aidants naturels ou 

d'autres Enevoles oeuvrant dam des organismes communautaires consacx6s au soutien 

de la population. 
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Pendant les trois ou j'ai dtoye Lise B., la directrice- fondatice du senice de 

soins palliatifs, je n'ai jamais d d'&e   OM^ du dynarmsme de cette femme qui 

a su prendre appui sur un lpisode dramatique de sa vie familiale pour cretr de toutes 

pikes M organisme &nt I'objectif h i t  largement en avant de son temps. 

Je d*e donc cette thb doctorale a Lise B. et c'est avec un din d'ail vers I'm-deli 

que je lui propose le man& d'infkhir le corn du virage ambulatoire de la s a t e  pour 

que les malades en phase tenninale puissent avoir acds a des soins palliatifk ax& sur 

la qualite de la vie. 



C'est un peu avec regret que je termine ce travail de recherche. Au corn de cette 

peiode particulierement f h d e  de ma vie professio~elle, le soutien de mon 

directem de recherche a ete prCcieux et c'est sans doute sa peniverance qui m'a 

incitk a ne pas abanckxmer le flambeau en corn de route. Je lui suis particulierement 

redevable pour l'daboration de la figuresynthke prbentb au sweme chapitre qui, 

sans son concorn, aurait eu me f ~ e  beaucoup plus elementaire. 



INTRODUCTION 

Le present rapport de recherche porte sur l'tlaboration, la mobilisation et la transmission 

de savoirs et de pratiques dans le service de soins palliatifs du Centre de Wnevolat de 

St- B. une municipalite en banlieue de Montreal. I1 temoigne d'une recherche en 

profondeur qui explore les thhmes de I'acquisition de savoirs en soins palliatifs par la 

dirigeante fondatrice du service, madame Lise B', elle-meme decedee de cancer en 

decembre 1996; il explore aussi le partage des savoirs entre les professionnels de la 

sane qui collaborent a ce service, l'acquisition des savoirs, savoir-faire et savoir &re par 

les accompagnatrices soignantes qui assistent les malades dam leurs demiers jours de 

vie ainsi que le partage des savoirs entre les membres du service et les malades, leur 

famille et leur entourage. 

Dans ce rapport de recherche, dans un souci de confidentialite, les textes oat W 

dkpersonndises et les noms changes. Pour la fondatrice du centre de bhevolat et du 

service de soins palliatifs, les mots, Lise B., sont utiiises par mesure de discrdtion; de 

meme, nous dksignons la municipalite par le sigle de St-B. 

Au cours de sa demiere annee de presence active dans l'equipe, l'auteure a ecrit, a la 

demande de Lise B., un texte intitule << Mourir che; SOD> decrivant la structure du 

service et le fonctio~ement de l'iquipe, dans le but d'assufet la diffusion de ce modele 

particulier de soins palliatifs. ( h e x e  I). L'&riture du texte a ete la seule suggestion de 

Lise B. en echange de l'ofie d'accessibilite totale aux activites du service de soins 

palliatifs. 

Nous rencontrons me complication majeure dam le fait que le document place en 

annexe I est pr6sentement en traitement d'edition de monogaphie aux ~ditions du 

Septentrion. Les decisions concernant I'anonymat de cette publication ne sont pas encore 

prises en ce qui concerne les partenaires du service, mais la monographie qui sera iditie 

a un r6le de diffusion et, pour ce f&, les noms du centre de binevolat, de la fondatrice 



du centre et du service de soins palliatifs ainsi que le nom de la municipalite seront 

clairement identifies. A ce stade de la presentation du rapport de recherche, la 

confidentialite sera rnaintenue et des ajustements interviendront apks discussion avec 

les editeurs, les responsables du centre et du service de soins palliatifis ainsi que la 

famille de la fondatrice. C o m e  auteur de cette monographie, je devrai obtenir les 

consentements des personnes qui risquent d'itre reconnues et m'occuperai de cette tiche 

des que sera effectue le dep6t de mon rapport de recherche. 

1. Intentions de la recherche 

Au Centre de Enevolat de St-B., le virage ambuiatoire des soins de sante a ete devance 

de plus de 10 ans. Le but de ce rapport est de rendre compte d'environ 30 mois 

O'exploration partkipante au sein de l'dquipe de soins palliatifs de cette municipalid. 

L'intention initiale de la recherche etait d'ttudier les modalites d'acquisition de 

connaissances en soin des malades par des personnes sans formation scientifique 

prealable. Ces accompagnatrices soignantes appeks a d o ~ e r  des soins non 

professionnels a des personnes gravement atteintes et a soutenir les familles de ces 

malades n'ont pas a prendre de responsabilites en regard des traitements; leur rde 

consiste a donner des soins de confort, a assurer la surveillance de l'etat du malade et 

a domer les soins qu'il se domerait hi-meme ou qu'il recevmit des membres de sa 

propre famille au moment de l'approche du decC. 

Au cows de trois annees d'observation paaicipante, mon champ de recherche s'est 

considerablement 6largi. En effet, le service de soins palliatifs a domicile du centre de 

benevolat de St-B. couvre un large eventail de situations d'apprentissage et de 

mobilisation des savoirs et !'intention de ce texte est de le dCrire d'une fa~on 

approfondie en prenant en compte I'aspect particulier de la contextualisation des 

diffkrentes demarches d'apprentissage. 



2. Pertinence du projet de recherche 

2.1 Au plan des soins de santh 

La pertinence du projet de recherche du point de vue des sciences de ['education sera 

discutk suite a une premike section ou il est question de son inter& en fonction de mon 

premier champ professio~el, le monde de la sante. Dam l'evolution actuelle du r6seau 

de la sante, ce qu'il est convenu d'appeler le ccvirage ambulatoir~> suppose une 

nouvelle organisation des soins axee sur les soins a domicile et plusieurs tendances se 

dessinent dam les solutions qui sont propokes. 

Selon les orientations du Minist& de la Sante et des Services sociaux, le reseau public 

de sante, centre sur les CLSC, a pour mission de combler les nouveaux besoins en 

soins a domicile cdes par les modifications du reseau hospitalier.Une partie des sommes 

liberees par la reforme devrait servir au financement du maintien a domicile et le 

personnel hospitalier en surplus devrait combler les postes qui s'ouvriront dam ce 

nouveau secteur d' act ivi te. 

Devant les difficultis de mise en place du nouveau modele de soins de sante par le 

reseau public, on assiste a la mise en place d'agences privees de prestation de services 

qui embauchent du personnel professionnel et non professiomel dont les services sont 

loues am personnes plus fortun& ou bineficiant d'assurances. Enee ces deux eMmes 

que sont les reseaux public et prive, se situe le secteur communautaire oh se c6toient 

deux orientations: l'iconomie sociale et le Enevolat traditiomel. 

L'econornie sociale favorise la cration d'emplois pour un ckneau de besoins que ne 

touchent pas les services nonnalement foumis par fe personnel du secteur public ou des 

agences privees de services de sante (Favreau et Levesque, 1996; Favreau et Saucier, 

1996). Les personnes embauchies clans le cadre de l'konomie sociale devraient recevoir 



un salaire qui correspond a un seuil ddpassant ldgerement le salaire minimum, mais 

Mnkficier des avantages sociaw et de la protection normale du code du travail. I1 s'agit 

d'un mouvement en faveur de nouvelles formes sociales d'organisation pour produire 

et distribuer des richesses et des services afin de faire contrepoids aux orientations 

nkolib&ales du marche. Au Quebec, ce secteur d'activite est en pleine expansion suite 

au Chantier d'tconornie sociale relie au Sommet dconomique provincial de 1996 

(Comeau et Boucher, 1997). 

Le bin6volat est une activite implantee depuis longtemps dans le secteur des soins de 

sante. Dans les hdpitaux, il constitue actuellement un reservoir parallele de main- 

d'oeuvre qui supplb a des carences du systeme, mais h ide  Mn6vole s'avere importante 

depuis longtemps pour le soin des enfants et des personnes iigees. Hors du milieu 

hospitalier, l'action Mnkvole couvre surtout les activitds de soutien aux familles et de 

maintien i domicile. 

Les activites Enevoles couvrant les soins palliatifs sont tres diversifiees: elles peuvent 

s'exercer dam les unites spicialis6es ou de soins gdneraux des centres hospitaliers ou 

l'on trouve des malades en phase tenninale; dam les maisons d'hebergement 

sp6cialisdes en soins terminaux telles la Maison Michel-Sarrasin a Quebec, la Maison 

Victor-Gadbois a Belaeil ou La vall6e des Roseaux de Baie-Comeau; dans les services 

de soins a domicile oh l'implication des Mn&oles peut &re &e sur le soutien 

psychologique pendant quelques hems par semaine, sur la pdsence constante au chevet 

des mourants pour domer des soins de confort ou sur le pr8t de materiel dont le 

personnel bdnevole a s s w  I'entretien et le transport. 

Sans m'attarder a la description de chacun des moddes ci-baut presentes, j'ai choisi 

d'explorer en profondew une forme institutionnelle de bMvolat telle que v h e  dam 

une ville de la banlieue de Montrdal aupr&s de personnes en soins palliatifs desireuses 

de mourir a domicile. Cette ttude me semble pertinente puisqu'elle permet de mieux 
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connaitre les caracteristiques de ce milieu et les possibilites de soutien qui sont offertes 

a la population, ceci dans le contexte du virage ambulatoire des soins de sante. 

2.2 Au plan des savoin 

La presente recherche est toutefois centric sur I'aspect de l'acquisition, de I'exploitation 

et de la transmission de nouveaw savoirs au sein du service de soins palliatifs de St-B. 

Du point de we des sciences de l'ducation, l'dtude permet de rendre compte des 

besoins et des demarches d'apprentissage et de formation qui ont ete observes dam ce 

microcosme. Divers modes d'acquisition des savoirs en situation de formation 

informelle sont explods au fii des prochains chapitres et cette recherche pourra s'averer 

precieuse pour des groupes de personnes desirant tenter I'exptirience de la mise sur pied 

d'un centre ou d'un service de soins palliatifs a domicile. Les thematiques explorees 

pourraient d'ailleurs sc transposer dans d'autres secteurs de formation en soins de sante. 

3. La dCmarche de recherche 

Mon sejour principal au service de soins palliatifs a ete effectue du printemps 1994 a 

la fin decembre 1996. La structure du rapport de recherche suivra le deroulement de ce 

cheminement qui a commence par m e  p5riode d'observation rapidement suivie d'une 

implication dans les activites du service. Un premier ensemble de textes rend compte de 

cette partie de la recherche. Une @ride de retrait apks le deces de Lise B. a ete 

consacrk a la redaction d'un rappon pdiminaire, a la recherche de materiel theorique 

et a la reflexion pour tenter de degager une interpretation des exNriences formatives 

vecues par l'ensemble de personnes renconees dam le service des soins pdliatifs. Une 

deuxieme periode d'kriture a suivi et l'ensemble des chapitres a PC remanie pour 

introduire les analyses faites a partir des resultats de la recherche documentaire et de la 

reflexion. 



Un deuxieme sejour a St-B., a partir du printemps 1998, a permis de reprendre contact 

avec l'organisme et de participer a la phase de niorganisation du service qui a suivi 

I'arrivee de nouvelles infirmieres a p h  une suspension des activites pendant une ptiriode 

de quelques mois. La relation de cet episode ne constituera qu'un epilogue au rapport 

de recherche. 

4. Structure du rapport de recherche 

Le rapport de recherche comporte six chapitres prhcipaux. Le chapitre premier relate 

les etapes de mon cheminement dans la recherche d'un theme et d'un site de recherche 

ainsi que les experiences personnelles ayant inflechi les choix definitifs. 

Le deuxieme chapitre est consacre a la discussion sur le mode de recherche suivie de la 

narration des activites d'observation et d'entrewes faites sur le terrain du printemps 

1994 d decembre 1996. Une demiere panie est consacree a Ia chronique des 

consultations paralleles de personnes ressources et de ressources documentaires 

destinees B etayer et enrichir les analyses du materiel recueilli dans le milieu de 

recherche. 

Au chapitre troisieme, nous rencontrons certains malades et leur famille. La description 

de la demarche d'exploration du milieu met en lumiere la progression dans la 

compdhension de la mission et de la dynamique du service de soins palliatifs. L'kcriture 

de la premiere partie souligne I'emergence d'dements relatifs a la qualite de vie et au 

partenariat ainsi que l'acquisition des comaissances en cows de traitement par Ies 

malades et par les membres de ieur famille. La dewieme partie est faite d'analyses et 

d'interpretation du materiel recueilli sur le terrain a partir des baiises conceptuelles que 

sont la qualite de vie. le partenariat, la reciprocite educative et l'actualisation de soi. 



Le quatrieme chapitre est consack aux modalitks de formation des accompagnatrices 

soignantes. Une premiere partie relate les rencontres avec ces Mnevoles, ma 

participation aux activites de formation tenues de l'automw 1995 au prhtemps 1996 

ainsi qu'une description du stage pratique avec encadrement qui complete la formation 

initiale des accompagnatrices soignantes. La dewieme partie porte sur l'analyse et 

l'interpritation des d o m b  pkcedentes sous la lumiere de I'apprentissage contextualis6 

et de concepts qui y sont relib tels la communaute de pratique, la participation 

peripherique legitime, la reflexion dans l'action et le compagnonnage cognitif. 

Dans le cinquieme chapitre, il est question du contexte de recherche pendant l'annee 

1996, demiere am& d'activites de recherche et de collaboration avant le deces de la 

fondatrice du senrice. Cette panie du chapitre est tres succincte et prksente les activites 

conjointes ayant mene a la redaction d'un document de presentation du centre de 

Wnevolat et du service de soins palliatifs (annexe I) et a la confection du testament 

professiomel et hurnain de Lise B. La tres grande partie du chapitre explore le theme du 

developpement professiomel et humain de la directrice du service. L'exploration est 

soutenue par les themes de I'apprentissage transformatif, de I'autoformation et en 

fonction du modele de developpement de !'expertise de Hrimec h (1 998). Le c hapi tre se 

termine par les activites de formation proposkes par Lise B. a m  infinnieres susceptibles 

d'assurer la releve apres sa disparition. 

Le sixieme chapitre tente une synthese de la dynamique des savoirs des partenaires du . 

service de soins palliatifs a partir de la revision Potvin (1 996) du modele de Manno  

et al. (1 99 1). Dans ce chapitre, on retrouve me description du modele et l'exploration 

de la synergie apprentissage et utilisation des savoirs vecue dans le milieu. 

Un dernier chapitre, qui a valeur d'epilogue, dBrit succinctement les evenements qui 

se sont produits au service de soins palliatifs au c o r n  des trois annees qui ont suivi le 

deces de Lise B. 



Chapitre 1 A LA RECHERCHE D'UN TH&ME ET 
D'UN SITE DE RECHERCHE 

1. Introduction 

Mon interit pour les modalites de formation dam le domaine des services de la sante est 

a I'origine de ce travail de recherche. Mon travail de maitrise en education a porte sur 

le passage de l'etat de novice a celui d'experte chez des inf ieres  formees aa Quebec 

et travaillant dans un milieu hospitalier de la region metropolitaine. Les lectures faites 

au cows de ce travail de dewieme cycle m'avaient permis de me rendre compte que le 

domaine de la formation en soins de sante comporte de nombreuses pistes susceptibles 

d7etre explorees dam un travail ulterieur. 

2. Planification d'un projet de thbse 

2. 1 Contexte 

Au tout debut de mon travail doctoral. mes interkts prioritaires me font hisser de cdte 

I'etude de la formation des infirmieres dam le contexte scolaire quekcois et me toumer 

vers un secteur moins balise, celui de la formation de personnes n'ayant pas de 

formation scientifique et qui veulent travailler dam le domaine de la sante. 

Au moment de choisir un sujet pkcis de recherche, par le plus grand des hasards, une 

de mes connaissances qui c o ~ a i t  mon interit pour le sort devolu a w  malades en phase 

terminale me demande de hider  a evaluer la possibilite de fonder une maison 

specialisee en soins palliatifs.' Elle dispose soudainement d'une somme d'argent 

relativement importante et elle caresse I'idee d'une telle entreprise. le suis h p p &  par 

la possibilite qui s'offre a moi d'effectuer dans ce milieu la recherche qui m'interesse, 



celle touchant la formation d'un personnel non professionnel ceuvrant dam un centre 

destine au soin des malades. 

2.2 Hypothise de recherche action pour la formation de benholes 
lors de I'implantation d'un centre de soins palliatifs 

Mon directeur de these et le professeur qui dirige le seminaire de recherche sont 

favorables B I'orientation que js leur propose, c'est-a-dire une recherche action visant 

I'implantation d'un centre de soins palliatifs en centrant I'interet de la recherche sur la 

formation des Mndvoles. Je leur sournets la planification des demarches prkdables qui 

me semblent indispensables: visite de maisons qkcialisies (Michel-Sarrasin, a Quebec; 

Victor-Gadbois, B B e l d  et La Vallie des Roseaux, a Baie-Comeau) et rencontres avec 

des responsables des dew principales unites de soins palliatifs de Montreal, a I'H6pital 

Notre-Dame et a lYH6pital Royal Victoria. 11 s'agira de prendre co~aissance de la 

philosophie qui sous-tend l'organisation des soins, des moyens mis en place pour assurer 

la formation des personnels surtout celle des Wn6voles n'ayant pas de dipl6me predable 

et aussi de la logistique entourant 1'6laboration et l'implantation d'un tel organisme. 

Les premieres rencontres avec les responsables de quelques-uns de ces organismes ont 

un effet dissuasif important sur les resolutions de mon amie de fonder une maison 

@ciali& en soins palliatifs. L'importance des investissements financiers et la somme 

d'efforts ntkessaires pour rnener a bien un tel projet lui semblent des obstacles 

insumontables. Malgr6 son abandon du projet, je demeure permad6e qu'il serait 

intbressant d'dtudier la formation des Mn6voles d'une de ces institutions et je continue 

la toumde qui wait W planifide et ce, en compagnie de la res.wnsable de la Maison 

<<Vallb des Roseam>> de Baie-Comeau qui fait un skjour de quelques semaines dam 

la r6gion de M o n W .  



2.3 Choix d'htudier la formation des b6nholes dans un centre de 
soins palliatifs ii domicile 

Au cows d'une de ces visites, on nous signale un modele de soins original qui est 

applique dans une municipalite de la Monteregie. Un coup de telephone suffit pour 

prendre rendez-vow pour la joumee mime. Une conversation de deux heures avec 

madame Lise B., directrice du Centre de Wnevolat et responsable du service de soins 

palliatifs a domicile, rnodifie serieusement l'orientation que je vew donner a ma 

recherche. Je travaillerai sur la problematique de la formation et des apprentissages des 

accompagnatrices soignantes, ces personnes qui n'ont pas de formation scientifique 

prealable et qui acquierent sur place la compktence de prendre soin de malades en phase 

terminale. I1 n'est plus question d'une recherche action pour la mise en place d'un centre 

de soins palliatifs; j'envisage maintenant une activitd d'investigation d'un terrain deja 

existant dont il me faudra decouvrir les caracteristiques. 

Tout en preparant l'examen de synthese et en continuant de participer aux activites ddu 

Stminaire de recherche, je poursuis I'exploration des possibilites de recherche offertes 

par le Centre de St-B. et les activites de Lise B. Celle-ci me confie qu'elle a ete sollicitee 

a de nombreuses reprises par des personnes interess&s a comprendre Ie fonctionnement 

du service de soins palliatifs. Elle a d o ~ e  des conferences devant des groupes de 

penonnes qui voulaient amorcer une demarche d'implantation d'un service similaire, 

elle a mime des ateliers B differents congres, elle a r e y  des groupes de deiegues de 

municipalites interessees a suivre l'exemple de St-B., mais e lk  juge que le message 

passe mai. Certains participants ne la croient pas, d'autres trouvent I'aventure trop 

difficile et a p e  quelques initiatives preparatoires, Ies projets naissauts tombent a I'eau. 

Elle rtve d'un texte qui dkrirait les activitks du senice, les conditions d'exercice ainsi 

que les problemes a eviter ou a surmonter. 



Lise B. propose de m'accueillir comme stagiaire, ce qui me permettra d'observer les 

activites du service et d'wister a w  seauces de formation des Wnevoles pkvues pour 

l'automne suivant Le conseil d'administration est mis au courant du projet pnisente pa. 

Lise B. En tchange de mon acces a tous les niveaux du service, je m'engage 

verbdement a Crire un texte de presentation du Centre et du service de soins palliatifs 

dont I'objectif sera d'assurer une diffusion plus large de ce rnodele de soins a domicile. 

En mars 1994, des deleguks d'une municipalite de la Monteregie demaade a Lise B. de 

les aider a implanter un service de soins palliatifs dam leur localit& Le projet n'est 

fmdement pas mene a borne fin, mais cette nouvelle demande d'aide rend encore plus 

concret le besoin d'avoir un outil disponible pour assurer la diffusion de I'information 

pernettant d'amorcer un projet d'implantation. 

A cette epoque, Lise B se sait atteinte d'un cancer des ganglions, mais elle est en 

remission complete depuis le premier rraitement qu'elle a suivi en 199 1. Elle comait 

bien I'ivolution et le pronostic de sa maladie, deux de ses garqons sont dicedes de 

cancers des ganglions en 1984. C'est donc un sentiment d'urgence qui semble I'animer 

quand elle accepte ma demande d'effectuer une recherche sur la formation des binevoles 

en echange de la promesse d'ecriture du texte de diffision de I'expirience du service de 

soins palliatifs. 

2.4 Quelques arrkre-plans de ce choix 

11 peut sembler etonnant que la decision d'utiliser le service de soins palliatifs comme 

terrain d'etude se soit prise de fa~on quasi-spontanee, apris seulement une br&e 

conversation avec Lise B. Des facteurs circonstanciels particuWrement significatifs ont 

rapidement et facilement emportes mon adhesion. I1 faut signaler avant tout, l'interet 

$as que chaleureux manifme par Lise B. a la perspective d'accueillir une stagiaire qui 

s'interesse au service qu'elle a cr&. En ce qui me concerne, rnon inter& d'investiguer 



Ie service de wins palliatifs ressort clairement. D'une part, je trouve a St-B. la possibilitb 

d'explorer le monde des apprentissages de Mntvoles, thkme dont la r6sonnance me 

ramhe a des sujets d'ktude antirieurs: formation du jugement, formation du jugement 

clinique, apprentissage expdrientiel, elaboration de sch5mes et de cartes cognitives, 

developpement de l'expertise. D'autre part, l'interst d'explorer une facette des soins 

palliatifs prend racine dans une longue relation personnelle avec le phdnomhe de la 

mort; diffirentes eqkriences vdcues au cours des vingt demikres annees m'ont prep& 

a explorer la realit6 des soins palliatifs a domicile. Le cheminement particulier de la 

recherche m'incite a faire une description explicite de certaines exp&hces qui serviront 

de repere a la rkflexion ulterieure. 

2.4.1 La rnort do l'enfant Michel et la responsabilitb d'un cours sur le deuil 

L'histoire de Michel reprksente pour moi le premier vrai contact avec la realite de la 

mort. Pendant les annees de ma formation d'infirmiere et lors de l'acquisition de 

I'exptrience hospitaliere comme nouvelle dipbmde, peu de peaonnes sont mortes en 

ma presence et j'ai gad6 de ces evhements des souvenirs vagues et peu marquants. 

Au cows des arm& qui suivent, je participe A la vie hospitaliere a dew titres differents: 

je travaille comrne infirmiike soignante aupds des enfants pendant les mois d'W et, 

pendant l'ann& scolaire, j'occupe un poste d'enseignante dam un cegep de la rdgion 

metropolitaine ou j'encadre les stages de soins am enfants que suivent les dtudiantes de 

deuxi&me annde. 

Je rencontre l'enfant Michel au cows de ces premi5res a n n h  d'enseignement. Pendant 

l'ttt 1 969, je prends soin de cet enfant qui s o w  d'un cancer des ganglions. Michel a 

7 a s .  Seul au monde, il vit dans une dgion Cloignde ou il a connu plusieurs familles 

d'accueil depuis sa naissance. Quad il quitte l'hbpital avec la travailIeuse sociale a la 

fin du mois d9ao(lt, il est en rhission et retoume vivre dans sa rkgion. Fin janvier, 



Michel est rdadmis a L'unite de soins pddiatriques oh je dirige les stages des elkves du 

c6gep. I1 est en phase palliative. Aprtis quelques jours d'absence pour me pkiode 

intensive d'enseignement thbrique, je reviens sur l'unite de soins avec mes eleves. La 

veille, j'avais fait le choix des malades que nous devions prendre en charge. Michel, 

devenu e s  faible, en faisait partie. Au matin, l'intirmitre chef d'6quipe me signale que 

je ne pew inclure Michel dam ma liste de malades. Je myincline sans discuter et la 

journte dkbute par un certain remaniement des assignations des ekves. Dts que je le 

pew, je me rends a la chambre de Michel pour voir comment il va. La charnbre est dam 

la penombre, les stores sont M s .  Je m'approche du lit et je fige de surprise. Michel me 

regarde et il pleure. ~ ~ M i c h e l ,  pourquoi tu pleures?>> - <<Elles veulent pas que je 

regarde la tdl&ision.>> - <<Attends-moi, je reviens.>> le  me dirige au poste des 

infirmikres pour tenter de comprendre le pourquoi de cette interdiction. Quel probkme 

put-il bien y avoir? <<Pourquoi est-ce que Michel ne peut pas regarder la telhisionP> 

Et l'infufnjkre me repond: <<Ben voyons! ... I1 est en train de mourir!>> 

Et putant, cette femme est m e  excellente infirmiere. En de multiples occasions, je l'ai 

vue faire preuve d'une grande compassion envers ses petits malades et leurs parents. Je 

comprends en un Qlair que pour les infinniihs de I'unitd de soins, la mort de cet e n h t  

abandonne est plus que ce qu'elles peuvent supporter et eLles se sont retirees ... 
psychologiquement. Michel est mort cet apres-midi-la; m e  de mes eleves l'avait 

accompagnk en regardant la tel6 avec lui et en le beqant avec des chansons d'enfants. 

C'Ctait en 1969. Heureusement que Michel n'ttait pas soufEant et que sa mort s'est 

faite en douceur, car la medecine n'avait plus rien a lui o f i  et le monde infinnier 

n'avait pas davantage Ies rnoyens d'intervenir ou de le soutenir. 

Je garde de ces anndes le souvenir de malades qui sont abdonn6s B eux-mimes; 

certains reqoivent un certain support selon Ies circonstances, mais la f h l l e  est tenue 

B I'kart et le contr6le de la douleur est inefficace. ExtrSmement rares sont les pemmes 

qui meurent a la maison cornme il etait normal de le faire dam les premibres annees du 



siecle. Les spticialistes du systeme de sante ont compi5tement pris en charge les 

Cvenements importants de la vie: la naissance, la maladie et ce qui est vu comme 

I'ultime echec du systeme de sante, Ie dtb du malade. 

Au debut des annees 1970, les premiers ecrits du Dr Elisabeth Kiibler-Ross (1969) 

penetrent les milieux medicaux et infirmiers quebkois. Les themes de la mort, du deuil 

et du besoin de changement dam les soins aux moufants reviennent de plus en plus 

regulierement dans les pkriodiques de soins infirrniers. En 1973, je demande a 

l'assemblde departementale de soins infirmien du cegep de me hisser prendre en charge 

le cours sur le deuil que doivent maintenant suivre les eleves en classe terminale. 

Depuis la mort de Michel, j'ai beaucoup riflechi au sort r&erve aux mourants a l'h6pital 

et la preparation de ces pinodes de cours me permet de balker ma demarche, d'integrer 

les nouvelles notions thbriques, de partager m e  partie de ces acquis avec mes 

compagnes enseignantes et de commencer le travail de sensibilisation auprks des eleves. 

2.4.2 La mort de Brigitte 

En 1974, ma filleule, la fille de mon f i r e  et de ma meilleure arnie. regoit un diagnostic 

de ieucemie aigue. Brigitte a 4 ans. Son combat contre la mon dure 3 Iongues annees. 

La famille vit sur la CBte-Nord et Brigitte doit se presenter r&ulUrement a 11H8pital 

Ste-Justine pour des traitements; sa mere laisse periodiquement son travail d'infirmiere 

pour I'accompagner. Heureusement qu'il est maintenant possible aux parents de 

sejourner avec les enfants a l'hbpital; au moins Brigitte n'est pas seule. Elle apprend a 

lire et ii ecrire pendant dew bkves ptiriodes de remission. Findement, une rechute grave 

l'oblige a recevoir une nouvelle drie de traitements; ses sejours a I'h8pital et ses visites 

en clinique externe deviement de plus en plus dificiles. Ma mere vit dans me ville de 

la ptiripherie de Montreal; Brigitte y sejoume souvent entre ses traitements et ses deux 

petites soeurs viewent parfois l'y rejoindre avec l e u  pere. Apres un traitement 



particuliirement Nnible, Brigitte dit a sa mike: W e  ne veux plus de traitements.>> Elle 

n'a plus d'energie; elle n'est plus capable. 

Je suis tres impliqub dam la dkision de ne plus ramener Brigitte a l'hepital, de la 

Iaisser mourir tranquille dans la <<maison de grand-maman Marie>>. En ma qualite de 

marraine, d'amie, de s m ,  de fille, de tante, je promets de faire tout ce qui sera 

ndcessaire pour 6viter que Brigitte ne soit amenbe d'urgence a l'h6pital au tout dernier 

moment. Mon amie et moi avons la comptitence de donner les soins delicats que requiert 

son itat; ma mere fait preuve d'un savoir-faire a la mesure de l'amour qu'elle a pour 

cette petite. I1 est donc possible de garder Brigitte a la maison. Toutefois, un problime 

demeure: serons-nous obligees d'amener I'enfant en salle d'urgence si sa soufiance 

devient trop grande? Aucun medecin ne veut prendre le risque de prescrire de la 

morphine au-dela des quantitCs limitdes acceptees par les regles de I'epoque. Un ami 

medecin accepte de participer a cette tentative de prise en charge a domicile. 

Heureusement, Brigitte meurt doucement, dam son lit, pendant que ses deux petites 

s c ~ u r s  regardent les dessins animes a la television. 

Avec la mort de Brigitte, je constate qu'il est possible de pennettre a un rnourant de 

finir ses jours a la maison et ce, dam des conditions acceptables. I1 sufiit d'avoir la 

comp&ence de domer les soins et de reconnaitre les complications et aussi d'avoir accb 

a un midecin qui p u t  traduire les besoins du malade sous fonne de prescriptions 

m6dicamenteuses si nticessaire. 

2.4.3 Formation informelle des adultes 

Au cours des annh qui suivent, je continue a lire et a me documenter sur les difftirents 

aspects des sobs palliatifs, mais d'autres intbr6ts deviement progressivement 

prioritaires dam ma vie. Parallblernent a mon enseignement, je participe a la vie 

syndicale de mon milieu professionnel et la vie syndicale rdgionale. En plusieurs 



occasions, on fait appel a moi pour organiser des sessions de formation sur le 

syndicdisme, le harcelement sexuei, I'apprentissage de l'utilisation d'outils 

d'information, le r6le des membres d'un executif syndical. Je connais le milieu et j'y 

suis bien integree. J'observe avec intedt les changements d'attitude et de comportement 

qui se produisent a mesure que les travailleuses et les travailleurs prennent conscience 

de leur capacid d'intervenir et d'agir. L'information et I'action deviennent sources 

d'acquisition de competence et m a l e ,  dam certains a s ,  des carences importantes au 

plan scolaire, ces adultes developpent une partie de leur potentiel dans des activites 

d'apprentissage informel qui favorisent l'imergence du dCir d'autonomie et de 

realisation de soi. Ce contact avec l'education informelle des adultes a contribue a 

elargir les perspectives de ma vision du monde de l'enseignement et de l'apprentissage. 

2.4.4 Retour aux itudes 

Au milieu des annees 80, le milieu collegial est en ebullition. La formation est en 

constante remise en question, les changements de programme sont a l'ordre du jour et 

les soins infirmiers font partie des disciplines ciblees. C'est dans ce contexte 

d'exploration de differents mdeles d'e~wignement et d'apprentissage que j'entreprends 

la demarche menant a une maitrise en education, demarche dont j'ai f i t  mention dans 

I'introduction de ce chapitre. 

2.4.5 Nouveau contact avec la mort: la mort de Patricia 

Une fois ce projet de maitrise mene a terme, je prevois entreprendre rapidement ma 

scolarite de doctorat quand une amie tks proche m'annonce qu'elle soufie d'un cancer 

incurable. Mere de deux adolescentes, recemment divorcee mais toujous en contact 

amical avec le pere de ses filles, bien integree au milieu bcophone,  mais originaire 

d'un pays europken, Patricia est rdativement sans soutien familial et son riseau d'amis 

est surtout relit a son environnement professionnel. le suis probablement la persome 



la plus proche d'elle et il me parait nature1 qu'apks le constat de I'echec du traitement. 

elle me demande simplement de hider  dam sa demarche vers la mort. Elle est suivie 

en oncologie dans un grand hepita1 montnialais. Elle obtient beaucoup de soutien 

materiel de l'unite d'oncologie; la medication est bien adaptee et fournie en quantite 

suffisante; Ies soins qu'elle reqoit sont de loin superieurs a ce qui existait seulement 

quelques m e e s  auparavant. Elle demande Wement  a son oncologw de la diriger v m  

I'unite de soins palliatifs de I'institution; elle y meurt une dizaine de jours apres son 

admission, 

Au cows de l'expenence i l'unite de soins palliatifs, je  constate que I'equipe de soins 

prend en compte les besoins des filles de Patricia, ceux de l'ex-mari redevenu t d s  

pgsent ... et mes propres besoins comme principde accompagnatrice puisque je passe 

plusieurs nuits auprk de Patricia dans la semaine qui pkcede sa mort. Des fernmes 

bentvoles sont toujours en poste; elles s'occupent du confort des familles et des 

malades, servent de confidentes, foumissent du soutien psychologique; elks ne donnent 

toutefois aucun soin physique aux malades, ce r6le etant devolu au personnel auxiliaire 

et infirmier. Une equipe multidisciplinaire (medecin generaliste, psychiatre. 

psychologue. infirmiere. travailleuse sociale ...) se penche sur les problemes plus 

specifiques ou dificiles a risoudre. Apes la mort de Patricia, la psychologue du service 

tente de maintenir le contact avec les adolescentes pour evaluer et soutenir la phase de 

deuil. Devant l'absence de reponse de leur part, elle prend la peine de me rencontrer 

pour m'aider a soutenir les filles puisque je suis la seule a pouvoir maintenir un contact 

positif avec elles. 

L'episode de la fin de vie de Patricia s'est echelome sur une piriode d'environ 10 mois. 

Elle a re9u me tres bonne qualite de soins hospitaliee, obtenu un contr6le 

rnedicamentewc adequat et le contexte du skjour dam l'unite de soins palliatifs a ete triis 

securisant pour elle et sa farnille. Depuis la mort de Brigitte, c'est la premiere fois que 

j'ai une connaissance immediate des circonstances du deces de quelqu'un qui m'est 



proche. En refl&hissant a I'kvenement a posteriori, je me rends compte que c'est 

pendant la pkriode 06 Patricia a dB cesser de travailler pace que devenue trop faible, 

aiors qu'elle etait constamment a la maison et voyait progressivement son etat se 

deteriorer que la situation a W la plus difficile pour elle. Les infirmieres du CLSC 

venaient a domicile deux a ttois fois par semaine, mais il etait clair que des que son etat 

se deteriorerait, il lui faudrait se rendre a I'hbpital. I1 ne nous ea jamais venu a I'esprit, 

ni a Patricia, ni a moi, qu'il serait possible qu'elle puisse mourir chez elle. Nous 

connaissions ['existence de l'unite de soins palliatifs et c'etait pour nous la solution 

evidente. En somrne, Patricia demeurait a la maison en attendant d'aller rnourir ailleurs 

et le manque previsible de support professionnel a domicile en phase terminale rendait 

plus facile la prise de decision du dipart vers I'hbpital 

Cette nouvelle experience d'assistance a la mort ea positive pour moi. J'ai constate 

l'arnelioration des s o h  physiques et psychologiques aux mourants et a l eu  f a d e  ainsi 

que les progres tangibles au chapitre du contrde de la douleur, surtout a l'unite de soins 

palliatifs. La grande iacune correspond toutefois au manque de soutien a domicile en 

cows d'evolution de la maladie. 

2.4.6 En retrospective 

C'est en retrospective que je suis capable de cemer les elements expkrientiels qui m'ont 

amenee a m'interesser au service de soins palliatifs. L'inforrnation qui se degage du 

discours de Lise B. touche des points nevralgiques se rapportant am expdriences 

mentionnees. La reconnaissance intuitive de la concordance des valeurs sous-jacentes 

au fonctionnement du sewice avec les impressions qui s'etaient degagees de mes 

differentes experiences joue certainement un r6le declencheur dans ma decision de 

donner a ma recherche cette nouvelle orientation. 



Les Climents qui ressortent de mon ewrience anterieure et que j'ai cru recomAtre dans 

les principes qui guident l'intervention au service de soins palliatifs a domicile sont de 

plusieurs ordres. Concernant le r61e de I'infirmiee, je p e w  isoler la capacitd d'entrer 

en relation significative avec le mourant et sa famille, la compdtence dam la prestation 

des soins, l'autonomie d'action reliee it la capacitd de crker une relation de confiance 

avec un ou des medecins. En ce qui conceme le malade, je remarque une amelioration 

tangible du contrde de la douleur ainsi que des soins physiques et psychosociaux qui me 

semblent appropriks a sa situation et a celle des membres de sa famille. Plus tard, je 

remarquerai dgalement l'importance accordtie a l'autonomie du malade. En ecoutant 

Lise B dkcrire le r6le des accompagnatrices soignantes, je suis touchee par l'occasion 

offerte a ces adultes peu scolarisees de faire des apprentissages signifiants dans un 

domaine qui les intense, ce qui devient pour eux un outil de valorisation peu comrnun 

et une occasion de contribution sociale 

C'est pour toutes ces raisons qu'il y a maintenant plus de cinq am, je me suis engagee 

dans une recherche sur la formation des Mndvoles au senice de soins palliatifs a 

domicile du Centre de benkvolat de St-B. en ayant comrne principale co-chercheure, 

madame Lise EL, la fondatrice, directrice et coordomatrice de ce service. 



Chapitre 2 MODE DE RECHERCHE 
ET RESSOURCES CONSULTEES 

1. Introduction 

Lors de ma premiere rencontre avec Lise B., l'objet envisage pour ma recherche Ctait 

la formation des Wn6voles dam le contexte des activitis du service de soins palliatifs. 

Toutefois, pour bien comprendre les niveaux ou se font les diffiirents acquis de 

connaissances et pour reussir a produire le document de sensibilisation dont le centre a 

besoin pour assurer la diffusion de l'expertise acquise, ma dknarche de recherche s'est 

tr&s rapidement tlargie a I'ensemble des activitks du senice, puis elle s'est recentr6e sur 

la dynamique de construction et de mobilisation des savoirs des partenaires du centre. 

La demarche dont cette these rend compte a comport6 des finodes d'immenion dans 

la rialite du service de soins palliatifs et des pdriodes de lecture, de reflexion thtorique 

et de questiomement sur la signification de l'expdrience vkue et de l'observation de la 

rialite. Le compte rendu de la demarche de recherche respecte l'itinkraire d'observation, 

d'action et de r6flexion qui a caract&i& ce mode de foactionnement ; les choix 

successifs se sont faits en tenant compte de l'exp&ience multidimensionnelle dans 

laquelle la ddmarche s'est ddroulb. 

Le present chapitre discute d'abord des choix effectues pour delimiter un mode de 

recherche et les diffkntes mdthodes et strategies utilisdes en cows d'investigation. La 

deuxieme section du chapitre rapporte les h p e s  de la recherche sur le terrain axee sur 

l'observation et les entrevues, sur la participation a la vie du service et awc activites de 

formation des accompagnatrices soignantes ainsi que sur une collaboration sen& avec 

Lise B, la principale co-chercheure dam ce projet. La troisieme section Cvoque les 

ressources documentaires c o n d t k  pour enrich l'interpktation du materiel recueilli. 



2. Choix d'un mode qualitatif de recherche 

Lorsque je prends la dkision d'effectuer la recherche au service de soins palliatifs du 

centre de benkvolat de St-B., il me semble pertinent de domer a mon travail une 

orientation generale de recherche qualitative. L'objectif de saisir les caracteristiques de 

ce terrain nouveau pour moi, d'en degager les elements essentiels de comprehension et 

d'interpretation semble difficilement pouvoir &re atteint au moyen d'une recherche 

quantitative statistique. Le paradigme naturaliste me parait rnieux adapte a une recherche 

oh je semi confiontie au vku des individus et a leur mode d'imeraction avec la rWte, 

dans un endroit ou il serait difficile de faire une expHmentation avec contrde strict de 

variables. Une recherche documentaire sur les modes de recherche me permet de clarifier 

et de confoner ma dkision de proceder a une recherche de mode qualitatif 

La notion de paradigme me conduit awc krits de Guba et Lincoln (1985)' de Guba 

( 1990) et de Denzin et Lincoln (1994) et a la discussion sur les differences entre la 

recherche qualitative et la recherche quantitative a base experimentale. Comme j'ai ke 

socialis& selon la vision traditionnelle de la medecine, je demeure convaincue que la 

recherche experimentale ea prkieuse et nkessaire dans le domaine de la sante quand 

il s'agit de verifier l'efficacite et l'innocuite de medicaments ou les resultats 

d'interventions medicales. Toutefois, Lincoln (1992) voit des liens broits entre le 

paradigme naturaliste, d'approche phtinomenologique, et les aspects cornmunautaire, 

comportemental et social du domaine de la sante. 

En effet, d o n  l'approche phkrtomenologique, la rdi te  est consider& comme multiple, 

difficile a saisir et la generalisation est dficile a partir d'un contexte ou les 

comportements humains sont fortement individualises. Pour ma propre recherche, les 

premiers contacts avec le senice de soins palliatifs de St-B. m'ont pennis de me rendre 

compte que la structure et la dynamique que j'aurai a hd ie r  ne sont pas simples, qu'il 



me faudra les regarder a partir de diffdrents points de w e  et que l'eclairage risque d'&e 

different selon la personne qui sera mon interlocuteur du moment. 

De plus, on trouve en recherche qualitative m e  tendance a combler le vide entre le 

chercheur et ses c<sujety> qui peuvent devenir des co-chercheurs. Dans le domaine de 

la sante, cette tendance au rapprochement s'amorce lentement. Elle temoigne du 

changernent encore timide qui s'effectue dam la relation soignant-soigne et traduit le 

besoin grandissant de beaucoup de gens de prendre en charge leur propre sante et de 

devenir partemire des intervenams de s a t e  dans l'elaboration des objectifs de 

prevention ou de traitement qui les concement. 

L'approche communautaire correspond egaiement a un tournant dam la relation de style 

hierarchique que le monde medical entretenait avec le rnonde ordinaire il y a peu de 

temps. La creation de groupes de support, d'associations d'individus presentant les 

memes problemes de sante a contribue a modifier ce rapport de force jusqu'alors 

fortement inegal. La rnise sur pied d'un service de soins palliatifs greffe a un centre de 

benevolat constitue un exemple particulierement significatif de cette tendance. En tant 

que chercheure utilisant un mode de recherche qualitatif. je pourrai, je pense. avoir une 

relation interpersonnelle enrichissante avec les personnes avec lesquelles j'entrerai en 

contact et qui deviendront en quelque sone des cothercheurs. 

Au plan methodologique, la recherche de mode qualitatif est particulierement riche. . 

L i k e  de l'impchtif d'utiliser la methode expdrimentale, le chercheur peur choisir 

parmi une panoplie de moyens. Renata Tesch (1990) dresse un tableau ou sont 

repertoriees plus de 25 techniques ou mCthodes susceptibles de servir d'outils de 

recherche. Mon objectif methodologique principai est oriente vers la production d'un 

portrait de la dynamique de construction et de rnobilisation des savoirs des partenaires 

du service de soins pailiatifs avec, en amere plan, un portrait des activites 

professiomelles et humaines de ce service. Pour mener a bien une description dense et 



detaillee de cette dynamique, je choisis initialement de proceder par la methode de 

\'etude de cas avec utilisation de techniques d'observation et d'entrevues. 

2.1 Strategie d'ibde de cas 

L'utilisation de la methode de l'dtude de cas, en recherche organisationnelle, suppose 

un investissement de temps et d'energie pour I'imrnersion dans le contexte meme de 

l'organisme. Selon Hartley (1 994)' divers moyens peuvent faciiiter la rnise en oeuvre de 

la strategie et l'observation objective, l'observation participante, l'investigation par 

questionnaire, par recherche documentake, l'entrewe peuvent Otre combinees ou 

utilisees separement. L'etude de la dynamique des savoia au service de soins palliatifs 

et au centre de benevolat etait au depart basee sur les entrevues et l'observation. 

techniques soutenues par un accC privilegie awc differents documents de presentation 

et aux rapports internes du service. Anticipons sur la section prksentant la chronique des 

activitb de recherche, pour compreadre comment s'est effectue le passage vea 

l'observation participante. 

Au cours de la premiere annee de ma presence sur le terrain, surtout au printemps et a 

l'ete 1994, je cherche a m'acclimater et a me faire une niche au sein de l'organisme. Les 

premieres visites sont consacrh a des entrevues avec Lise B. Elle me monte les debuts 

du centre, les evenements de sa vie familiale qui l'ont conduite 21 instaurer un service 

de soins palliatifs; elle parle de 1' organisation de ce service et de son evolution au cours 

des annees. Je fais une premiere visite a domicile afin d'observer une stagiaire qui fait 

ses debuts en so!o aupks d'une malade mourante. J'ai peu de temps a consacrer a ma 

recherche, ma propre m h  est mourante et je l'accompagne au cours des mois d'Qe 

jusqu'a sa mort en octobre 1994. 

C'est apres la pkriode scolaire du printemps 1995 .que commence veritablement la 

recherche sur le terrain. D'avril a septembre, je participe de plus en plus etroitement aux 



activit6s du service. J'accompagne Lise B. quad  elle se rend domicile. Elle me 

presente comrne une stagiaire de l'universite intdresde au fonctiomement du service. 

Rapidement, les malades et leur famille en viennent me considdrer comrne une 

infirmiere du service et ma participation devient de plus en plus tangible. La perspective 

de fake uniquement de l'observation pour construire une histoire de cas s'avere irrkaliste 

et sans l'avoir vraiment voulu dans ma methodologie de recherche, je me retrouve en 

situation d'obsewation pdcipante. 

2.2 Observation participante 

L'observation participante (Fortin 1987, Asworth 1995, Waddington 1994) est me 

methode de recherche qui peut s'averer plus complexe que ce qu'il m'est donn6 de faire 

au sein du service de soins palliatifs. Pendant les anndes que dure ma collecte de 

donnees, du printemps 1994 a ddcembre 1996, je ne vis pas en immersion a St-B. Je fais 

toutefois des visites ficiquentes, je participe a la vie du milieu, j'ai la possibilite de 

prendre part aux reunions de service, de dormer mon avis sur des orientations de 

traitement, bref, je tiens aupres de Lise B. le r6le d'assistante qu'elle me propose de 

fa~on implicite. 

Selon Fortin (1987), l'observation participante veut saisir la coh6rence d'un tout social. 

Dans le cas de ma recherche A St-B., la possibilitd de fake partie de I'kquipe de soins me 

donne acces au vdcu du service et je satisfais au principe qui veut que le chercheur 

puisse <<s'inserer dam la communaute, se meler B sa vie en la perturbant le moins 

possible> @. 24). J'ai un acchs privil6gi6 a I'infonnation et ma pr6sence ne semble pas 

modifier le d6roulement normal des activit6s des partenaires du service. 

<<Le fait de participer activement: < u  domes un coup de main et an 
participe a ta recherche> constitue un mode d'entente de services plus ou 
moins explicite. C'est un Change de bons procedds oc tout le monde 



trouve son compte et personne n'abuse du temps et de I'energie des 
autres>> (Fortin, 1987, p. 28). 

Ashworth (1995) decrit I'observation participante cornme une methode de recherche 

axee sur l'interaction sociale et qui suppose un rapport harmoniew avec le monde des 

co~aissances d'autrui, un rapport Cmotif et motivationnel avec les inter& de 

I'organisme, une certitude de pouvoir contribuer aux activites de fa~on appropriee et le 

sentiment que la skurite du chercheur n'est pas en danger. I1 est evident qu'au service 

de soins palliatifs, ma &urite n'est nullement en danger, comrne ce pourrait Ptre le cas 

si je faisais me recherche sur un groupe de persoones ayant des activites douteuses, par 

exemple. Je considere satisfaire aussi aux autres criteres de participation au groupe. 

Ma participation repond par aiileurs a w  criteres proposes par Waddington (1 994). Selon 

h i ,  la technique d'observation participante risque d'Etre davantage appropriee dam les 

as oh le chercheur est capable d'obteni un acces raisonnable a I'organisation B etudier 

oh les ClCrnents de la situation de recherche sont plus susceptibles d'btre mis en evidence 

par une methode qualitative et ou le site de recherche est suffisamment limite pour que 

l'observation puisse s'y faire de fa~on approfondie. 

L'intention de la recherche n'est pas de faire une evaluation du service. mais de 

cornprendre le milieu afin d'en degager les principales caracteriaiques et y examiner la 

dynamique des savoirs. Dans ce contexte, le danger de hite devant lY~valuation ne 

devrait pas exister. II me faut quand mime avoir en memoire la mise en garde de Fortin 

(1 987) qui souligne le danger de passer a cBte de I'information, les gens ayant tendance 

a ne montrer que leur bon cBte, a modifier leur comportement ou leur discours pour 

irnpressio~er le chercheur. Je pense qu'au cours de cette recherche, I'observation de 

Fortin <<la presence soutenue ou  presque continue permet de se faire oublier, de faire 

partie du decor>> (p. 37) s'est vraiment v M f i C  et que pendant ces deux am&s (1995 

et 1996) de pnisence intensive sur le terrain, j'ai vraiment eu acces a la rklite du service 

de soins palliatifs. 



3. Chronique des activitk sur le terrain 

A partir du printemps 1995, je participe plus activement aux activites du service. Les 

premieres explorations et dew cycies differents d'entrevues occupent I' W 1995. A 

I'automne 1995, je participe en tant qu'observatrice aux activitks de formation d'un 

groupe de futures accompagnatrices soignantes. Pendant l'annee 1996, alors que Lise 

B est elle meme en ptkiode palliative, je procede a une erie d'entrevues qui m'amene 

a ecrire le texte de prbentation du service de soins palliatifs (annexe I) et a une autre 

serie d'entrevues dont I'objectif est de foumir aux eventuelles Cmules de Lise B, une 

sone de testament professiomel et humain. 

3.1 Premieres explorations et premier cycle d'en trevues 

3.1.1 Observation participante du service aux maiades en 1995 

Au c o w  de l'annk 1995, mon principal champ d'observation est concentrd sur le vecu 

des rnalades et de leur familie. Huit malades kneficient des services du centre au cows 

de cette periode. En accompagnant Lise B., j'ai de nombrew contacts avec ceux-ci. 

J'avais deja une exp&ience de visites a domicile dans mon propre travail d'infirmiere 

et le fait de pinetrer dans l'intimite farniliale de personnes malades ne constitue pas un 

problhe aux plans du comportement et des attitudes. 

J'observe les interactions entre Lise et les personnes rencontrees au cows de la 

quarantaine de visites a domicile que nous faisons ensemble. I1 s'agit de visites de suivi 

en cours d'evolution de la maladie et de rencontres de farnilles en deuit dam ies 

semaines qui suivent le dkes  de certains rnalades. Dans le bloc ou je ferai I'analyse de 

ce materiel, je domerai plus de details concernant le contenu des rencontres. Dam 

certains cas, ma presence est plus active et je remplace Lise quand une presence plus 

prolongee est necessaire pour la seccurite physique du malade ou I'accompagnement 



psychologique de la famille. Toutes ces expkriences me permettent de miew comaitre 

le fonctio~ement et la philosophie du service de soins palliatifs. 

Parallelement a ces visites conjointes avec Lise B., celle-ci me fournit la liste de malades 

dCedes dam les annees anterieures afin que je puisse approfondir ma co~aissance du 

service. Cette liste f i t  partie des archives du service et contient l'adresse et les 

coordomees d'un membre de la famille de chaque malade. Je n'ai pas oublie mon 

objectif de cerner les apprentissages effectues par les accompagnatrices soignantes, rnais 

je veux comaitre le point de vue des malades et de leur famiile s u r  les activites du 

service et de son personnel soignant ainsi que sur leurs expkriences de conduite ou 

d'accompagnement des demieres etapes de vie. 

3.1.2 Entrevues de malades et de membres de leur famille 

Cette etape debute en douceur. Pendant que je cree peu a peu des liens avec les malades, 

je prends connaissance de l'enregistrement de trois temoignages de penowes decedees 

au cours des dernieres annees. Je rencontre egalement un homme dont l'epouse est motte 

en 199 1. Cet hornme etait divorce a l'epoque et etait revenu a la maison au cows des 

derniers mois de vie de son ex-epouse. Au coua de l'entrevue, i1 ne revele pas ce fait 

spontanement et c'est seulement dans les dernikes minutes d'entrevue que je comprends 

pourquoi i l  n'a pas ete vraiment implique dam le cheminement de son epouse. Crt 

exemple d'entrevue un peu dificile confirme que le chercheur peut facilement passer . 

a cBte de I'information (Lee, 1993). 

D'avril a aoiit 1995, je procede a l'enregistrement de neuf entrevues avec des malades 

ou avec leur famille. En excluant l'exemple precedent, oh le premier contact se fait au 

centre de benevolat ou l'homme travaille maintenant cornrne Mnevole, c'est Lise B. qui 

communique avec les familles de malades decedes dans I'annee en cours. Pour eviter 

une multipiication d'entrevues, je considere que Ie contact avec les familles de ces 



malades morts recemment me donnera un bon aperqu des activites du service ainsi que 

des demarches cognitives et afTectives des partenaires. Je rencontre ainsi un groupe 

familial composk du pike veuf et de ses deux filles 5g&s respectivement de 17 et 19 ans. 

Je fais egalement deux entrevues avec une veuve que j'avais rencontree au cours d'une 

des premikes visites, t6t au printemps, et dont I'epoux est decede peu de temps apks 

mon anivee dam le milieu. 

A mesure que je me familiarise avec le service, je pale &vantage du projet de recherche 

avec certains malades. Un homme d'une quarantaine d'annees s'interesse a mon projet 

et nous planifions une entrevue ou il doit m'entretenir de sa vision du centre. de ses 

sentiments concernant son etat ainsi que des apprentissages qu'il a effectues au corn  des 

demiers mois alors qu'il se sait en phase terminale de cancer. Apres une premiere heure 

d'entrevue, je le quitte en oubliant le ruban dam sa propre enregistreuse. Nous avons 

planifit une prochaine entrevue au cours des jours suivants et je considere que cet oubli 

n'est pas grave. Malheureusement. son bat se deteriore tres rapidement et il decede 

pendant la fin de semaine qui suit. Son epouse ne retrouve pas la cassette qui a ete 

enlevee de l'enregistreuse apres mon depart. Je n'insiste pas, mais je ne fais plus ce 

genre d'erreur par la suite. 

Suite a cette premiere exgrience d'entretien direct avec un malade mourant, je sakis 

l'occasion qui se presente lorsque j'assiste a la premiere rencontre de Lise B. avec un 

homme de 50 ans qui vient lui annoncer qu'il est maintenant en phase palliative apres . 

avoir he traite pendant un an pour un cancer du poumon. Cet homme est de nature gaie, 

sympathique et il sernble tres ouvert au dialogue. Apks quelques visites ou 

j'accompagne Lise B., je lui soumets simplement le projet de le rencontrer kgulierement 

pour co~aitre sa perception des diffikents apprentissages qu' il fait pendant sa maladie. 

Nous en discutons en compagnie de sa conjointe qui vit avec lui depuis environ un an 

et le couple accepte de me rencontrer dam les jours qui suivent Je ferai 4 rntrevues avec 

Marc et sa compapne, en plus des visites professionnelles frequentes avec Lise B. 



La technique utilist5e est identique pour toutes les entrewes effectudes pendant la d d e  

de la recherche quelle que soit la personne rencontrie. La conversation est enregistree 

au complet, y compris les questions prdiminaires. Je pense avoir dussi a metee mes 

interlocuteurs a l'aise et ne pas avoir empidte indhent sur leur vie pride. Chaque 

entrewe dure de 60 B 90 minutes. k retranscris le contenu dam les heures qui suivent 

afin de profiter de l'effet mnemonique immaiat. La transcription est remise rapidement 

6 la personne rencon* pour qu'elle en valide le contenu et fasse les corrections et les 

aj outs ndcessaires. 

Tous les enregistrements ont Cte conserves sauf une cassette dont je retranscris le 

contenu et que je remets a la compagne de Marc, un des rnalades, apds la mort de celui- 

ci. Au cours de la demiere entrevue, quelques joun avant son deces, je lui avais laissd 

I'appareil pendant quelques minutes et il wait procede a l'enregistrement d'un message 

d'adieu qu'il m'avait demande de lui remettre. I1 m'avait permis d'kcouter le message, 

mais demande de ne pas le retranscrire. Sa compagne est extremement touchee quand 

elle prend connaissance du message par ailleurs tres emouvant. 

Pour les malades et les families, la question gtbdrale est approximativement la suivante: 

<<Que vivez-vous ou qu'avez-vous vdcu au corn de cette p&iode? Comment voyez- 

vous l'implication du service de soins palliatifs dam votre evolution et qu'avez-vous 

appris au corn de cette experience?>> Je laisse mes interlocuteurs libres de s'exprimer, 

je rambe la conversation sur le sujet quand les digressions sont trop loagws, 

j 'encourage l'expression des sentiments quand I'intensit6 emotive est trop forte, j'koute 

de faqon empathique et je fais pdciser des details quand cela me semble ndcessaire. 

Avec Marc qui a dt6 mon principal interlocuteur, oous pouvons approfondir davantage 

au plan de l'expression des &motions et du partage des occasions d'apprentissage. De 

plus, Marc comait bien la structure du centre de Mndvolat et du service de soins 

palliatifs et il est capable de cemer les problkmes potentiels qui se prisenteront quand 



Lise B. devra quitter la direction du service. I1 sait que Lise est elle-meme atteinte de 

cancer a il craint pour la survie du service quand son etat se degraders. 

3.1.3 Porttie et limites du premier cycle d'entrevues 

L'entrevue est un moyen d'investigation qui convient bien a la recherche de mode 

qualitatif que j'effectue. King (1994) met toutefois le chercheur en garde contre la 

tentation de rencontrer un trop grand nombre de personnes, ce qui peut amener des 

problemes de manque de temps et d'energie pour les rencontres, la retranscription et le 

traitement des domees. En ce qui me conceme, le nombre de personnes rencontrees est 

lirnite, je dispose de sufisamment de temps et d'Cnergie pour Stre capable de proceder 

avec diligence tout en continuant mes activites d'observation en compagnie de Lise B. 

Je n'ai pas de budget de recherche pour le secretariat, mais je ne regrette pas de proceder 

rnoi-m6me a la retranscription des textes ce qui me permet de commencer a reflkhir sur 

les donnees, a mesure qu'elles sont recueillies. Le fait de remettre rapidement le 

verbatim des entrevues a mes interlocuteurs facilite la retroaction et la pounuite de 

I' investigation. 

King (1994) previent aussi le chercheur qu'ii risque de rencontrer des situations 

dificiles lors de certaines rencontres. Un seul interlocuteur. dont j'ai deja parle. s'ea 

revele peu communicatif jusqu'a ce qu'il me revele qu'il etait divorce au moment de la 

maladie de son epouse. I1 etait revenu a la maison pour prendre soin des deux enfants - 

du couple et ce, a la demande de son ex-conjointe. Je n'ai pas rencontre d'auues 

dificultes au cours des entrevues. Ma formation et mon expkrience d'infirmiere ont 

shrement facilite le contact avec les interlocuteurs dam les situations ou ['intensite 

emotive etait plus ClevCe. 



3.2 Entrevues d'autres partenaires du service 

Pour rnieux comprendre la kalitt qui se ddgage des entrevues avec les malades et leur 

famille ainsi que des activites d'observation dam le milieu, je cherche B connaitre le 

p i n t  de vue d'autres personnes qui font partie ou sont int6ressdes a w  activites du 

service de soins palliatifs. La methode d'entrevue ainsi que le mode de validation 

demeurent identiques a ce qui a Ct6 dkcrit pr6cCdemment. Je rencontre d'abord deux 

accompagnatrices soignantes qui collaborent avec Lise B. depuis plusieurs mCes; l'une, 

Aline, travaille surtout pendant les heures de la jounie d o n  que Ckile est la principale 

veilleuse de nuit aupres des malades. Le sujet des entrevues touche surtout leur mode 

de fonctionnement auprh des malades. 

Je rencontre ensuite Lisette, une infirmiere du service qui s'occupe particulierement de 

la formation pratique des accompagnatrices soignantes et qui encadre les stages 

consCcutifs a la p&iode theorique de formation. Cette entrevue est particulierement 

revelatrice au plan de l'acquisition des savoir-faire et savoir9tre ainsi qu'a celui des 

moyens de formation. 

Pour mieux comprendre le fonctio~ement du service et valider une partie des 

informations que j'ai recueillies depuis le ddbut de ma recherche, je rencontre un des 

medecins du service et le mahe de la localite. Avec ces dew interlocuteurs, je procede 

egalement B la validation par la remise des textes de transcription. Je cherche surtout a 

approfondir certains concepts qui se degagent des props  de Lise et de ma propre 

observation. Avec le mddecin, nous discutons de l'autonomie dont jouit l'infirmiere 

coordomatrice, des moyens d'achlalisation que les medecins utilisent pour la mise hjour 

de leurs connaissances en soins pafliatifs, de l'importance primordiale de la persomalit6 

de Lise B. dam la confiance qui lui est accord&, de i'incertitude ressentie face A l'avenir 

du service si M a t  de Lise se d&&iore. 11 parle des acquis des membres de la clinique 

medicale au contact des malades du centre, de l'autoformation de Lise en ce qui 
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conceme le palliatif, de la retransmission des connaissances qu'elle partage avec ew 

ainsi que des activites de formation medicale organiskes par le service de soins palliatifs 

et acceptees comme unites de formation creditees par le College des medecins. 

Lors de I'entrevue avec le maire de la localiti, il est surtout question de I'omnipresence 

du benevolat dam les activites de ce milieu et de I'importance du centre de benevolat 

pour I'ensemble de la population. I1 n'est pas question d'acquisition des savoirs avec cet 

interlocuteur. Ses propos me permettent toutefois de mesurer i'importance du support 

logistique assure par la Ville dans les activites de benevolat. C'est cet h o m e  qui me 

fait remarquer pour la premiere fois que le slogan publicitaire de la municipalite est le 

suivant: <<Vers une vie de qualit+>. 

A ce stade de la recherche, les domees recueiilies aupres de quelques malades. de 

membres endeuillis de certaines families, de personnes c~uvrant dam le service de soins 

palliatifs ou etant en lien avec I'organisme, me semblent sufisantes pour commencer 

le travail d'analyse. La premiere partie du chapitre 3 presente une premiere malyse 

visant a degager des concepts relies au vecu des malades et ce, a partir des @nodes 

d'observation au domicile des malades et des entrevues realisks pendant l'de 1995. 

3.3 Participation aux activitks de formation des acccompagnatrices 
soignan tes 

Au cours de I'automne 1995, je panicipe en tant qu'observatrice a la session de 

formation a laquelle est inscrit un groupe de htures accompagnatrices soignantes. Je 

rendrai compte de ma participation a ces actib ites dam la premiere partie du quatrieme 

chapitre de ce rappon de recherche oh il sera egalement question du vecu des 

accompagnatrices soignantes et ce, a partir des entrevues realisees a I'ete 1995. 

L'approche utilisee pour l'analyse interpretative sera celle de l'apprentissage 

contextualise. 



3.4 Entrevues avec Lise B., 6criture de textes et activit6s de 
su pplkance 

Une plus grande implication devient nkcessaire au p ~ t e m p s  1996 quand l'etat de santk 

de Lise B. se ddtkriore et qu'elle ressent l'urgence de la production du document de 

presentation du service comme elle me l'avait demande a mon arrivke dam l'organisrne. 

Ce premier travail d'kriture est suivi de la confection d'un autre document composk de 

la transcription d'entrevues avec Lise B. et faisant office de testament disciplinaire 

destine aux infirmieres qui prendront sa succession et pouvant compldter l'information 

qui touche les activitks du service pour les penonnes dksireuses de tenter I'exNrience 

d'implanter un tel service. Pour cette partie de la recherche, je continue d'utiliser la 

technique d'entrevue; le mode de fonctionnement ou altement rencontres et transcription 

demeure tel que dicrit preckdemment. La relation de cet exercice fait partie de la 

presentation du cinquieme chapitre. 

Au cours des mois qui pricedent le ddces de Lise B et a la demande de celle-ci, je profite 

de demandes d'informations venues de I'ext6rieur pour continuer la diffusion de 

l'information sur les caractikistiques du service et, parallelement, j'assiste de fa~on 

sporadique awc seances de formation intensive de nouvelles infirmieres. En decembre 

1996, c'est a titre d'amie que je suis pdsente au moment du deces de Lise B. 

3.5 Premier rapport des activitgs sur le terrain 

Au cows de Pan& 1997, dam le cadre de mon examen de ckdits de recherche, j'kris 

une version pdiminaire du rapport de recherche oc je fas la narration de mes activitks 

&observation et &insertion dans le service en consa*.mt des chapitres successifs a mes 

rencontres avec les divers partenaires: les malades et leur famille, ensuite les 

accompagnatrices soignantes pour termher par la rencontre avec Lise B et ses 



principaux coilabrateurs et ce, tant au plan de I'organisation du service qu'a celui de la 

construction des savoirs. 

3.6 Contacts ultdrieurs 

Apres une periode de retrait tempomire du milieu, je reprends contact, au printemps 

1998, avec les infirmieres qui ont pris le service en charge apres le deces de Lise B. 

L'epilogue de ce travail rendra cornpte de cette nouvelle #node d'activites. 

4. Consultation paralKle de personnes ressources 
et de ressources documentaires 

Paralltlement aux activites d'observation et a !'integration progressive au sein du service 

de soins palliatifs je pourmis une demarche de recherche aupres de differentes sources 

de reference. Les besoins d'investigation portent sur trois plans principaux dont 

l'importance varie au fil de la recherche. 

Un premier centre d'interGt couvre les aspects de la recherche directement axes sur le 

vecu observe en soins palliatifs. Ces aspects touchent, en autres. I'approche du mourir. 

le partenariat, la qualik de vie, ce qui va nourrir la qualite de mon observation sur le site 

de recherche ainsi que la reflexion ultkrieure sur les themes qui se degagent de I'analyse 

du contenu de l'observation et des entrevues. Ce centre d'interiit correspond a l'aspect 

disciplinaire de mes inter& de formatrice. 

La recherche sur les modes ei les methodes de recherche s'es poursuivie tout au long 

de la periode ou j'ai s6journe sur le terrain et pendant les mois oh j'ai commence les 

analyses du materiel recueilli. Cet aspect concerne les plans epistemologiques et 

metacognitifs de ma demarche de recherche. 
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Mon troisieme axe d'exploration, les Crits touchant les modes d'apprentissage et de 

mobilisation des savoirs, constitue le pivot de mon travail de doctorat et c'est cet aspect 

qui a pris la part la plus importante de cette dimension de mon travail de recherche. II 

correspond a mes inter0ts de formatrice professio~elle. 

La consultation des sources a pris dew formes principales: d'une part, les rencontres 

perso~elles et l'assistance a des colloques qui facilitent le dialogue createur et ouwent 

des pistes sur de possibles orientations nouvelles; d'autre part, la recherche 

documentaire avec la lecture d'auteurs choisis selon les themes du moment et la 

consultation de documents comportant des informations particulieres sur le site de 

recherche et ses activites. 

4. 1 Ressources en lien avec le service de soins palliatifs 

4.1.1 Consultations e t  contacts interpersonnels 

Au tout debut de la recherche, pendant une tournee de reconnaissance des institutions 

oh se pratiquent diffkrentes formes de soins palliatifs, je rencontre les responsables 

administratives des organismes. des membres remuneres du personnel soignant ainsi que 

quelques benevoles accornpagnateun ou faisant ofice de personnel de soutien. Les 

conversations lors de ces visites exploratoues ne sont pas enregistrees et je ne sens pas 

la necessite d'en colliger le contenu dam un texte. Ces visites constituent seuiement une 

&ape du cheminement menant a l'exploration du service de soins palliatifs de St-B. 

Apres ma premiere rencontre avec Lise B., rencontre ou elle me parle de la Federation 

des Centres de benevolat du Quebec, je rencontre une responsable de cet organisme. 

Cette entrevue n'est pas enregist& non plus et les renseignements obtenus confirment 

le fait que dans les organismes benevoles agrees par la federation, il doit y avoir 

presence d'un personnel de direction remunere. Cette contrainte est absente du Centre 



de benevolat de St-8. et c'est, selon Lise B, ce qui explique l'abondance de fonds 

pennettant me grande l i b e ~  d'action aux plans du soutien aux familles et de I'achat de 

matkriel de toute sorte pennettant le maintien a domicile. Cette facette du 

fonctiomement du centre e a  discutee dam le texte place en Amexe I de ce rapport de 

recherche, 

4.1.2 Participation a des colloques et congres 

La participation a des colloques et congres me semble egalement importante pour 

l'avancement de mon projet et l'intergt pour ces rencontres s'est prolonge au-dela du 

deces de Lise B. En N94, je panicipe a un coiloque sur les soins palliatifs ou Elisabeth 

Kilbler-Ross prononce une conference faisant etat de sa demarche de recherche sur le 

mourir et sur I'evolution de la vision societale de la mort intervenue au cours des deux 

dernieres decennies. 

Au printemps 1996, en remplacement de Lise B trop malade pour Ie faire elle-mtme et 

avec Denise, l'infimiere en formation qui se prepare a prendre la releve, nous 

participons au Congres de la Federation queMcoise du cancer. L'aspect medical est tres 

present. mais de nombreuses infirmieres y participent. En plus de l'acquisition de 

nouvelles comaissances sur les techniques d'exarnen et de traiternent, ce congres me 

fournit de nouvelles pines de reflexion sur ie theme de la qualite de vie. sujet dont nous 

discutons particuiierernent dam les conversations avec Lise B. 

A l'automne 1996 et a l'automne 1998, je participe aux colloques organises par le 

Regroupement des soins pdliatifs du sud-ouest de Montreal. Dans le premier cas, c'est 

avec Denise et toujours en remplacement de Lise B. que nous dirigeons un atelier de 

pksentation du service de St-B.; en 1998, je m'y rends c o m e  simple participante avec 

des membres du personnel du service et nous avons toutes le meme objectif de 

ressourcement, surtout en ce qui conceme le soulagement de la douleur. En juin 1999, 



je participe avec la nouvelle coordonnatrice au Congres de I'Association des soins 

palliatifs du Quebec a Sherbrooke et en novembre 1999, toujours avec cette infirmiere, 

nous acceptons une invitation a un colloque prive convoque par le Service de soins 

palliatifs de l'H6pital Notre-Dame de Montn5al et regroupant les principaux intervenants 

en soins palliatifs du Quebec. 

Entre-temps. au printemps 1997, pendant la periode o~ je me retire temporairement du 

service et ou je suis a la recherche de pistes de reflexion, je panicipe, a I'UQAM, a dew 

colloques successifs portant sur la probMmatique de 1'economie sociale. Ces dif3erents 

colloques representent un important appon a ma reflexion puisqu'ils me permettent de 

rencontrer des personnes engagees dam une action visant le bien9tre de !a population 

et je retrouve I'Ccho de mes propres pr6occupations de diffision du rnodele du service 

de soins palliatifs. 

4.1.2 Ressources docu men taires 

L'exploration des soins palliatifs passe aussi par la consultation de volumes de reference 

relies a ce domaine disciplinaire. Je ne veux pas alourdir le compte-rendu de la 

recherche et les noms des auteurs consultes apparaissent dam la bibliographic de la 

these. Les ecrits d'Elisabeth Kiibler-Ross sont importants, nous l'avons deja mentiome 

et je fais une deuxieme lecture de <<On death and Dying>>, ce volume qui en 1969 a 

contribd a faire emerger le theme du mourir dam le milieu des soins de sante. Tout ce . 

materiel touchant les soins palliatifs et le mourir n'est pas nkessairement utilise dans 

cette these, mais il constitue une banque d'information et une source de reflexion d'une 

importance considerable pour I'ensemble de ma recherche. 

Au plan professionnel plus immediat, le contact avec les malades m'arnene a consulter 

des volumes de soins i n h i e r s  ponant sur le palliatif et je me rends a la bibliotheque 

medicale de l'H6pital St-Luc pour faire une revision des articles sur le sujet dam les 



revues medicales les plus comues. La revue Cancer, entre autres, a ete trks importante 

dans I'autoformation de Lise B et le survol de certains articles confrme l'importance de 

1'Cvolution de la vision medicale des differents aspects du traitement et du suivi des 

malades cancerew. k ne garde pas ces articles et ils n'apparaissent pas dans la 

bibliographie de la these puisque ce travail de consultation dest pas centre sur le theme 

de la formation. I1 constitue simplement un apport au plan professionnel et sert dam les 

echanges avec Lise au sujet du traitement des malades. 

Le visionnernent de quelques videos vient enrichir mes connaissances. I1 s'agit de 

documents dont la liste apparait dans la bibliographie et portant sur le contrde de la 

douleur et le maintien a domicile; ces bandes videos appartie~ent au service et sont 

mises a la disposition des malades et de leur famille. J'utilise le document sur le contde 

de la douleur 10s de l'accompagnement d'un de mes amis rendu en phase terminale et 

qui tprouve de la difficulte a accepter la prise de narcotique pour soulager sa douleur. 

L'enregistrement du temoignage de trois malades decedes au cows des annees 

precedentes foumit un document precieux pour la formation des accompagnatrices 

soignantes. Un autre video porte sur le Centre de Wnevolat et le service de soins 

palliatifs et a ete fait par Radio Quebec, en 1992. En novembre 1996. une partie de 

I'emission <<Les beaux dimnnches>> de Radio-Canada pone sur les soins aux 

mourants et une iongue entrevue de Lise B. constitue la partie la plus importante de cette 

emission. On peut l'entendre exprimer la philosophie de soins du service: <<dormer au 

malade la meilleure qualite de vie possible pendant qu'il est encore vivant>>. Ce . 

document est d'ordre public; hi-aussi identifie tds  clairement la localisation du centre 

de benevolat et l'identite de sa fondatrice. Nous l'avons utiiid pour deux cows aux 

accompagnatrices soignantes domes en 1998 et 1999 apres la reprise de mon 

implication dam les activites du sentice. 

Dans ies premieres analyses du contenu des entrevues avec les malades et leur famille. 

je cible le theme du partenariat dans la recherche de la qualite de vie et cette notion rev& 



une importance particuliere dam le contexte du service de soins palliatifs. Je consulte 

Bouchard (1994) au sujet du partenariat, mais je remets toutefois a plus tard la recherche 

documentaire sur la qualite de vie, theme qui servira de toile de fond a l'exarnen 

ulterieur des expt5riences des malades et de leur famille. 

4.2 Ressources au plan de la rnCthode de recherche 

4.2.1 Consultations avec contacts interpersonnels 

Depuis l'arnorce de ce travail de recherche, la question de la methodologie m'a 

constarnment prdoccupee. Un cours sur les methodes de recherche repris lors de ma 

scolarite de doctorat me permet d'appnkier 1'arnpleu.r des possibiiites, mais n'ayant pas 

encore fix6 mon inter& de recherche, je ne peux profiter de cette occasion pour 

approfondir mes co~aissances d'une methode de recherche en particulier. C'est 

tardivement, au printemps 1994, que le projet d'etude de la dynamique des savoirs au 

senice de soins palliatifs fait surface et je m'oriente vers une recherche qualitative dont 

les modalites ne sont pas encore determinees. 

Mon emploi d'enseignante de cegep me donne acces a des ateliers de formation 

parraines par I'Association de recherche au collegial. Le but de cet organisme n'est pas 

orient6 vers les etudes doctorales, mais les themes concement les activites de recherche 

et ils sont pksentes par des professem de diff6rentes universitb. A l'automne 1994. je 

participe a un atelier portant sur les techniques d'entrewe en recherche qualitative puis, 

au printemps et a I'automne 1995, je m'inscris a dew ateliers sur la recherche par 

theorisation ancree, le premier dirige par Chantal Viens de 19Univenite Lava1 et l'autre 

par Pierre Pailk de I'Universite de Sherbrwke. 



4.2.2 Ressources documentaires 

A mon arrivee au service de soins palliatifs, il m'avait tout de suite paru Mdent qu'une 

recherche qualitative etait de mise; toutefois, il manquait une assise scientifique a cette 

intuition. La lecture de Guba et de Lincoln (1985, 1990), la lecture de notes de cows et 

d'un article de Van der Maren (1984, 1996) sur les qualites d'une recherche qualitative 

serieuse et la consultation du collectif dirige par Jean-Piene Deslaurien (1 987) m'ont 

aidte a clarifier la distinction entre recherche quantitative et recherche qualitative, les 

prejuges qui existent, les ecueils a eviter et les criteres d'une borne recherche 

qualitative. Pami les differentes methodes de recherche qualitative, j'ai deja indique 

avoir utilise l'entrevue et l'observation partkipante dans I'intention de cerner la 

dynamique des savoirs au service de soins palliatifs dam une perspective d'histoire de 

cas. 

A mesure que se prolonge ie temps d'immersion au site de recherche, diffkrentes 

methodes de recherche plus globales me semblent interessantes. Dejii, par le biais de 

lectures orientees vers le phenomene du mourir, certains auteurs dont Glaser (1965), 

Glaser et Strauss ( 1 968)' Strauss et Glaser (1 970) et Moustakas ( 1 96 1,1967) m'etaient 

depuis longtemps familien. L'exploration des methodes qualitatives ravive mon inter& 

pour les methodes utiiisees par ces chercheurs. Je m'interesse spontanement a la 

theorisation ancde qui suppose une analyse immediate du materiel pour aller chercher 

les concepts emergents, concepts qui servent de tremplin pour elargir la base de la 

recherche de sens (Glaser et Strauss, 1967). Je fais une tentative de ciarification de la 

methode en participant aux deux ateliers de recherche au collCgial et en examinant 

attentivement un texte de Paille (1 994). Entre-temps, les premieres analyses des 

activites d'observation et des entrevues me conduisent aux concepts de partenanat 

d'autonornie et de qualite de vie qui emergent des props  des malades. Pour approfondir 

ma connaissance de la methode de theorisation ancrk, je continue la lecture des auteurs 

qui en revendiquent ia patemite. (Glaser, 1978 et 1992) ainsi que (Strauss et Corbin 



1990 et 1994). La cornparaison de ces textes me l a k e  une impression plutbt 

deswable .  Melia (1996) c o n f i e  cette perception; un peu comme si le lecteur devait 

prendre position dans une codiontation entre deux amis dont les chemins ont bifunlue 

et qui se pksentent l'un et l'autre comme le detenteur de I'orthodoxie de la theorisation 

ancree, 

Je dirige alors mon attention vers Moustakas dont le volume Phenomenologicuf 

research methods (1994) pken te  la theorisation ancree, mais parallelement B d'autres 

methodes phenomenologiques. Je m'interesse a la methode heuristique, car je connais 

les premiers volumes produits par Moustakas selon cette methode, le theme de la 

solitude ayant deja attirti mon attention en debut de recherche sur les soins palliatifs 

(1961, 1967). Je prends co~a i ssance  de la these doctorale de Craig (1977) sur la 

methode heuristique et de la presentation de cette methode par Moustakas en 1990. Je 

me rends toutefois compte que I'utilisation de la methode heuristique oh le r6le du 

chercheur est central ne convient pas a w  objectifs de la recherche que j'ai enueprise. 

En effet, il ne s'agit pas, dans la presente these, d'analyser et de comprendn mon 

cheminement dam l'etude du senice de soins palliatifs, mais de faire une exploration 

de la dynamique des savoirs dam le service en tentant de comprendre la realite de 

l'organisme. 

Je reviens donc au texte sur la recherche phenomenologique et je retiens l'orientation 

prise par Giorgi (1985) de l'universite Duquesne a Pittsburg. La lecture de Giorgi n'est 

pas de tout r e p s  et je suis ravie de rencontrer le texte de Chantal Deschamps (1 993) qui 

presente dam un excellent resume fhqais une approche a la fois theorique et 

methodologique qui demystifie la methode de recherche. Ma decision est prise. Mon 

rapport de recherche rendra donc compte d'un processus d'analyse en profondeur des 

phenomenes rencon& au s e ~ c e  de soins palliafifs. Je sens me certaine ressemblance 

entre les <<unites de signification>> de la methode et les <<concepts emergenW> de 



la theorisation ancree, ce qui a l'heur de me plaire. Je tenterai donc de proceder B une 

synthese de ces unites de signification dam la dynamique du service de soins palliati fs. 

4.3 Ressources au plan de la recherche sur les savoirs 

C'est a partir du deces de Lise B que commence veritablement mon exploration des 

ressources sur les modalites d'apprentissage des differentes personnes qui oeuvrent au 

service de soins palliatifs ou qui beneficient des activites de ce centre de soins a 

domicile. 

4.3.1 Consultations et contacts interpersonnels 

Pour cet aspect de la recherche, je n'ai pas cherche B rencontrer d'autre interlocuteur que 

mon directeur de recherche. Le cheminement entrepris depuis le printemps 1994 a ete 

constamment balise par ses conseils et ses suggestions au plan de la consultation des 

ecrits. 

1.3.2 Ressources documentaires 

Pendant I'exercice prelirninaire de redaction. je fais ie constat suivant: a ce stade de la 

recherche, je suis encore attachee a mon statut professiomel binfirmiere et meme si je 

suis attentive a faire ressortir l'aspect des apprentissages dam mes premieres analyses, 

celles-ci sont surtout orient& vers les dactions des maiades en regard de leu situation 

de sante et v e a  les activites professiomelles des autres partenaires en liens avec le 

service de soins palliatifs. 

J'en suis maintenant rendue a l'etape de cerner les principales caracteristiques du 

materiel recueilli en ce qui a trait awc diffkrents apprentissages. Nous sommes en 1998. 

La redaction de la premiere partie de ce rapport m'ayant dome une borne vue 



&ensemble du matkiel de recherche, je plonge dam les ecrits qui touchent les modalitks 

d'acquisition et de transmission des savoirs. Cette *ride d'activite dure plusieurs mois. 

I1 faut cependant faire un retour en arriere, car pendant la pedode d'imrnersion au site 

de recherche, malgri la tangente prise vers !'aspect professio~el du soin a w  moutants, 

ie questionnement sur les modalites d'acquisition des savoirs avait tout de meme 

commence. En effet, a l'dte 1996, un premier champ d'investigation theorique emerge 

en relation avec le processus d'autoformation de Lise B. Apres la kdaction du document 

de pr6sentation du service de soins palliatifs et une deuxieme serie d'entrevues portant 

sur la construction de ses savoirs et faisant ofice de testament professio~el, I'kvidence 

s'impose que cette infirmiere est une autodidacte. le cherche a appuyer cette intuition 

par w e  recherche documentake et consulte une serie de publications ayant pour theme 

central, l'autodidaxie. A la lecture des Actes des colloques organists annuellement a 

I'Univeaite de I'Oklahoma sous la direction de Huey B. Long, je retiens que les inter& 

des chercheurs en autoapprentissage sont multiples et qu'il existe un risque de confusion 

entre les quatre facettes identifiees par Candy (1990) dam ce que la tradition nord- 

americaine appelle ie Self-directed Learning: l'autonomie pesonnelle. l'habilete et le 

desir de guider son apprentissage et de le prendre en charge, la poursuite de 

l'apprentissage hon d'un contexte institutionnel (autodidaxie) et le contrdle de 

I'apprenant dans un contexte d'education fonnelle (p. 30-3 1). Dans les textes, je 

constate une dualite d'orientation egalement signal& par Candy (1 990), une forme de 

prise en charge de sa formation par les eleves dans un cadre de formation institutionnelle 

d'une part, et d'autre part, l'autoformation sans attache institutionnelle et a partir des 

objectifs formulb par I'apprenant ce qui sernble correspondre au mode d'autoformation 

que j'ai identifie chez Lise B. 

Lorsque j'ecris une version preliminaire du rapport de recherche, en 1997, c'est par le 

theme de I'autoformation (Tremblay, 1986 et 1991) que je rends compte des premieres 

analyses effectuees pendant mon sejour au service de soins palliatifs. k constate d o n  



une faiblesse certaine au plan de la rigueur de l'analyse sur l'apprentissage. En effet, si 

le mode d'apprentissage de Lise B. est a Nvidence de l'autoformation, mes notions de 

base pour comprendre la construction, i'exploitation et la transmission de savoirs me 

paraissent tres insufEsantes. 

Dam les mois qui suivent, je travaille a approfondir le volet plus general du processus 

de formation en axant ma recherche sur les notions d'apprentissage experientiel, de 

construction de l'expertise et de reflexion dans l'action. Ce que j'ai observe du mode de 

fonctio~ement de Lise B et qui depasse l'aspect de I'autoformation me sernble aller dam 

cene direction. M m  de rafraichir des connaissances dont l'acquisition rernonte a mes 

etudes de deuxierne cycle, je fais une nouvelle lecture des ecrits de Kolb (1984) sur 

I'apprentissage expenentiel, de Bemer (1984) sur le cheminement vers l'expertise et 

j'enchaine avec Argyris (1993), Schon (1983, 1991) et Argyris et Schon (1974) qui 

traitent de I'apprentissage reflexif et de I'apprentissage organisatiomel. Au plan de la 

philosophie de l'education, il me semble important de consulter Dewey (1938) et un 

volume comportant une analyse des aeuwes de Dewey sous ['angle de I'expkience 

(Deledalle, 1967) et de faire une incursion du c6te de Polanyi et des savoirs tacites 

( 1966). 

Ces lectures servent a rafraichir mes comaissances et a partir de ce tremplin, je tente 

de trouver des textes d'origine plus recente qui pourraient me servir dam l'analyse du 

contexte du service de soins palliatifs. C'est ainsi que je consulte les banques de 

donnees, ERIC, PsychInfo, MedLine, a partir des mots-cles suivants: experience, 

expertise, action, adulte, contexte, cognition, memoire, perception, emotion, motivation, 

practical learning, everyday cognition, lifelong education, transformative education, 

situated learning. 

Evidemment, je ne fais pas de recherche sur tous ces mots a la premiere consultation des 

banques de donnees. C'est progressivement et apres plusieun seances de remue- 



meninges en compagnie de mon directeur de recherche que l'evolution se fait des 

premiers concepts plus gintiraux d'exjdrience, d'expertise et d'apprentissage dam 

I'action vers des textes davantage axis vers les modalites d'apprentissage. Malgd 

quelques d6couvertes intdressantes dam les textes francophones, Bourgeois en France 

(1996 et 1997) ainsi que Bourassa, Sene et Ross (1999) et Tardif (1 997) au Qubbec, je 

consulte surtout des textes en langue anglaise qu'ils soient d'origine amckicaine, anglaise, 

australienne ou canadienne. 

Pendant quelques mois, j'ai l'impression d'errer dam un univers tellement vaste qu'il me 

semble impossible de trouver un filon intkressant pour servir de balise a w  analyses du 

matiriel de recherche. Je me rends e s  bien compte qu'une des principales raisons de ce 

manque d'unite est la multiplicitti des exp&iences rencontrees sur  le terrain. En effet, 

comment rendre compte a la fois de I'expertise de Lise B. et des circonstances de la mise 

en marche et de la realite de son processus dlautofomation, dans un cadre d'analyse qui 

puisse s'appliquer egalement aux exp&iences des malades et de leur famille ainsi qu'aux 

apprentissages ex@rientiels et B la formation des accompagnatrices soignantes et des 

autres collaborateurs de Lise. 

Mon directeur de recherche m'oriente alors vea une t&s ancieme publication (Schwab, 

1969) qui traite de l'elaboration de curriculum scolaire. Bien que ce sujet puisse sembler 

Cloignti de mon domaine de recherche, j'y trouve mon compte car l'auteur recommande 

un certain 6cIectisme dam la recherche d'Cldments de synthese d'un travail. I1 sugghe 

<qu'en education, il faut traverser les ham qui stparent la psychologie 
educative et la philosophie, la sociologie et la docimologie, l'histoire et 
I'administration: il sera ndcessaire de c&r des canam reliant l'enseignant, 
le superviseur, l'administrateur d'une part au sp6cialiste en recherche 
d'autre part. Le but n'est pas de dissoudre la sphialisation; au contraire, 
si on veut obtenir des dclairages varies, il faut que soit encouragee une 
varietd d'intets spdcialisds, de comp6tences et d'habitudes de pens& et 
que la communication s'&ablisse>> (p. 36). 



Et Schwab insiste sur l'inteet de la vision pratique par opposition a la dependance vis-a- 

vis de theories utilish sans tenir compte du contexte dam lequel elles sont appliquees. 

<<La theorie, de par son caractere, ne prend pas et ne peut prendre en 
compte tous les elements qui sont cruciaux pour repondre aux questions 
sur quoi, a qui et comment enseigner. Les theories ne peuvent etre 
appliquks en tant que principes a la solution de problemes concernant ce 
qu'il faut faire avec et pour des individus reels, des petits groupes et des 
institutions reelles localisees dam le temps et l'espace. 

La difference radicale entre le mode pratique et le mode thdorique apparait 
clairement dans le fait que les dew modes different sous plusieurs 
facettes: la methode utiliske, la source des problemes, le caractere distinct 
du sujet et des resultate> @. 2). 

Je transpose donc le discours de Schwab a mon sujet de recherche. Considerant la 

situation du service de soins palliatifs de fa~on globale, c'est a partir d'un constat 

de multiplicite d'expeiences et de situations qu'il me faut investiguer differents 

themes dont la convergence aurait pu ne pas sembler evidente au premier abord. 

le refais alon I'exercice de consulter cenains themes plus genkraux teis que 

l'importance de l'expirience dans le processus dVapprentissage avec Bourassa. 

Sem ct Ross (1999); Weil et McGill (1993); Boud, Cohen, Walker (1993); le 

savoir pratique avec Wagner (1 992), Jarvis (1 992), Ternant et Pogson (1 999,  

ainsi que la reflexion dans l'action avec Ferry et Ross-Gordon ( 1  998). 

Je m'interroge ensuite sur l'importance du contexte dam le processus d'acquisition, 

de mobilisation et de transmission des savoirs. Les brits de Bourgeois (1996 et 

1997)' de Paradise (1998) et d7Elsey (1998) me permettent une meilleure 

compnihension des modalitks d'apprentissage. Je commence a faire des distinctions. 

Dans le cas des accompagnatrices soignantes, ltapprentissage est informel mais 

systematique; I'acquisition de leur savoir se fait en situation reeile dam le contexte 



du soin aux malades alors que pour les malades et de leur famille, non seulement 

l'apprentissage est-il informel, mais surtout, il n'est pas planifie. Pour ces personnes, 

le terme d'apprentissage incidentiel utilid par Paradise (1 998) peut s'appliquer. En 

ce qui concerne les professionnels du service, surtout en la personne de Lise B., 

l'acquisition de I'experience, Ie cheminement vers l'expertise et l'importance du 

contexte dam tout ce processus me ramenent sans cesse vea I'aspect cognitif de la 

construction des savoirs. Baskett et Marsick (1992), Ritchie (1998) traitent de 

l'expertise en milieu professiomel. I1 n'en demeure pas moins que l'aspect 

<<localis&> de l'apprentissage est aussi important pour les professionnels qu'il 

Pest pour les accompagnatrices soignantes. J'avais d6ja repere le theme de 

l'autofonnation dans les apprentissages de Lise B., ii m'apparait clair qu'il faut 

pousser davantage I' investigation. 

Le sentiment d ' emce  que je continue de ressentir s'explique donc facilement. 

Apres avoir passe trois ans a observer, a Couter, a intemoger, a m'impliquer jusqu'a 

devenir un membre actif de la communaute, il faut maintenant que je mette de 

I'ordre dans la masse d'inforrnations tant explicites qu'implicites que jtai en ma 

possession et en tirer quelque chose de coherent. Je n'ai pas la pritention de creer 

de toutes pieces un modele conceptuel qui rendrait compte de la richesse de ce 

microcosme. Je ne pense pas non plus trouver un modele existant qui regrouperait 

des elements provenant de la perspective cognitiviste pour rendre compte de 

l'expertise acquise par les professio~els du milieu, du mouvement socioculturel 

pour tenir compte de l'aspect situationnel de l'apprentissage des accompagnatrices 

soignantes, de l'apprentissage informel ou incidentiel par lequel les malades et leur 

famille acquitrent un certain nombre de connaissaaces; il faudrait que ces diffkrents 

elements soient regroupis dans un cadre oh la motivation, Ies emotions et les 

relations interpeeonnelles aient une importance particuliere. Comme je n'ai pas 

trouve le mot-clk ou meme l'ensembie de descripteurs qui pourrait me diriger vers 



un modele miracle, il semble donc que je doive proceder de nouveau par pointage 

d'tiltments interessants. 

Dam le contexte de la litteratwe s u r  la formation des adultes, je rencontre 

regulierement des references aux travawc de Mezirow (1 99 1, 1996,1998). Le theme 

de l'apprentissage transformatif dont traite cet auteur m'occupe pendant un certain 

temps. Avec la lecture de Cranton (1994), je me rends compte que ce qui me touche 

dam la theorie de Mezirow, c'est I'tl&nent declencheur qui initie le cheminement 

ven une transformation des perspectives de signification, etapes qu'il avait 

retrouvees au moment de sa recherche sur I'exp&ience de femrnes recemment 

retournees aux etudes (1978). C'est cet aspect de la theorie de Mezirow que je 

retiens pour initier l'interpritation de la construction des w o k  de Lise B. en soins 

palliatifs et je continue a chercher un point d'ancrage pour la mite des analyses dam 

les differents ecrits sur la construction et la transmission des savoirs. 

Cornme je I'ai mentionne pnicedemment, je sens le besoin de demeler I'echeveau 

des digerentes faqons d'envisager l'apprentissage et le developpement de 

I'inteiligence et je passe quelques semaines a tenter de cerner les differences entre 

les paradigmes cognitif et socioculturel. Je rencontre findement deux textes 

syntheses sur le sujet. Bruner (1997) fait ressortir les c<diff'rences d'orientation 

incornmensurables >> entre Piaget et Vigotsky, auteur ruse auquel il est souvent 

fait refkrence dam les textes sur le paradigme sociocufturel. Ce que je retiens de 

B m e r  (1997), c'est la distinction entre I'aspect cognitif (Piaget) et l'aspect socio- 

culturel (Vigotsky) du developpement. Seion Bruner, <<si Piaget etait preoccup6 

par l'ordre invariant du developpement mental, Vigotsky cherchait a savoir 

comment les autres foumissent le modeling culture1 qui rend possible Ie processus 

de developpernent>>. Bruner fait ressortir I'importance de la <<zone de 

developpernent proximal>>, concept central de la theorie que Vigotsky elabore de 

1927 a 1939 et qw Leont'ev reprendra par la suite et qui peut se comprendre cornme 



l'kcart entre ce que quelqu'un peut faire par lui-mhe, sans assistance et ce que 

cette personne peut faire avec l'aide d'une personne exp&hentee (p. 69). 

Reynolds, Sinatra et Jetton (1996) ont, quant B eux, produit un cadre de 

classification des conceptualisations de l'apprentissage dam lequel le pivot de 

ltacquisition ou de la representation des savoirs oscille entre deux Mles, 

l'experience et l'esprit (mind). En reaction au behaviorisme, la lheorie du traitement 

de Itinformation a propod une approche des conttaissances centree sur les activitds 

mentales mais oir l'expdrience foumit le materiel brut pour la construction des 

schemes. Ces theories cognitives sont populaires depuis le debut des anndes 1960. 

Les theories axies sur I'enviro~ement social, dam la ligne de pensee de Vigotsky 

(1 927) et de Leont'ev postulent que les processus sociaux et culturels sont a l'origine 

de la comaissance. Les tenants des thiories sociales soutiement que la creation et 

l'appropriation des co~aissances se font par les interactions entre les acteurs 

sociaux par un processus hiproque de construction et de transformation. Reynolds 

et al. (1996) en viennent a la cognition contextualiske (situated cognition, Brown, 

Collins et Duguid, 1989) qui s'eloigne des theories sociales et se recentre sur les 

processus cognitifs. Cette thiorie origine des avancks de la psychologie cognitive. 

Elle est ax& sur la ckation de structures cognitives et l'organisation des savoirs par 

l'individu place dam un contexte social particulier. 

Avant de pousser plus loin la &flexion mr la cognition contextualisee, il est 

inttiressant d'explorer la notion de <-texte social particulier>>, l'eldment de 

base des travaux de Lave depuis 1978, de Rogoff depuis 1982 et de Scribner depuis 

1 984. Par exemple, Lave a fait cinq voyages en Moravie entre 1973 et 1978 pour 

y observer le modde social que constitue l'apprentissage des tisserands. Le rapport 

de ces voyages sert de soutien aux travaux ultdrieurs de Lave de 1984 a 1997 (Lave, 

1997). Cette auteure ne cherche pas A produire me thhrie de l'apprentissage (Lave, 

1997, p. 17), mais elle montre l'impomce de l'aspect contextualid (situated) des 



apprentissages. Scribner, pour sa part, a etudie la dimension de I'apprentissage dans 

l'action chez des travailleurs de laiteries (1984, 1986). Selon T e ~ a n t  et Pogson 

(1 999, <<Les travaux de Scribner sur l'intelligence pratique sont fermement situes 

dam un mouvement de recherche qui cherche a identifier les caracteristiques de 

l'intelligence adulte, particulierement dam le contexte du travail>> @. 43). 

Les travawc des chercheurs s' inttiressant au contexte social c o m e  Lave, Scribner, 

Rogoff et autres ont fait avancer les conmissances sur les modes d'apprentissage. 

Les concepts relies a l'apprentissage contextualise (situated learning) ont ete 

integres dam le vocabulaire de la comrnunaute scientifique. Par exemple. en 

education, Brown, Collins et Duguid (1989) ainsi que Greeno (1989) font le pont 

avec le cognitivisme et commencent a chercher des applications dans le contexte 

des salles de classe. Billett (1996) tente de concilier les paradigmes cognitif et 

sociocuiturel. Selon hi, 

<< La complementaritd des dew approches indique que les contributions 
cognitives et sociocu~huelles ont le potentiel d'offrir une plus riche 
comprehension de la construction du savoir>> @. 273). 

Dans le cadre de ma recherche, l'interst de la synthese efiectuee par Billen est de 

pouvoir prendre en compte l'aspect cognitif des diffirents apprentissages effectues 

par Ies partenaires du service de soins palliatifs et aussi l'aspect contextuel de 

I'apprentissage cree par l'enviromement ou vivent ces personnes. le continue a 

consulter les banques de domees en maintenant mon choix de descripteurs sur les 

termes <<situated learning>>, <<situated cognition>>, c ~ n t e x t u a l  learning>> et 

<<cognition>>. 

Je decouvre un collectif publid en 1993, dont Jean Lave est responsabie et qui 

s ' intitule Understanding practice. Lave y expl ique: 



<<Cette oeuvre collective est nee de la conviction que de nouvelles et 
excitantes syntheses interdisciplinaires sont en cours, car des theoriciens 
et des praticiens de diverses origines tentent d'analyser et d'inflwncer les 
nouvelles transformations et de comprendre l'apprentissage efficace ou 
qu'il se trouve> (p. vii). 

Le texte du coliectif est constitue de rapports de recherche provenant de divers 

milieux et bien qu'aucun de ces milieux n'ait la moindre similitude avec le service 

de soins palliatifs, cette lecture m'encourage a continuer a chercher dam la direction 

de l'apprentissage contextualid. 

En 1996, McLellan dirige un collectif, Situated learning perspectives, un ecrit 

particulierement polemique axe sur I'enviromement scolaire. Le groupe de 

McLellan s'interesse a la technologic de l'apprentissage: 

<cCe livre represente la suite d'une conversation <<reflexive>> au sujet 
de la cognition contextuaiistie (situated), un corpus timergent d'idees sur 
la nature de l'apprentissage et le design des experiences d'apprentissage. 
Cette conversation a commence dans la Livraison de mars 1993 de la revue 
Education technology, mime si en redite. elle a reellement debute au 
moment de la prbentation du modele de la cognition contextualisee par 
Brown, Collins et Duguid dam l e u  article de 1989 intitule <<Situated 
cognition and the Cultwe of Learning>> et quoelle remonte aux nornbrew 
rapports de recherche qui ont inspire ce modele>> (p. 5). 

Dans ce collectif, Brown, Collins et Duguid reprennent plusieurs concepts de 

l'apprentissage contextualid pour mieux les expliquer a leurs collegues. La lecture 

de ces textes m'aide a mieux comprendre le sens des termes <<participation 

peripherique legitim@> et ccvol de connaissance> qu'il semble interessant 

d' utiliser dans I ' analy se de 1' appropriation des co~aissances par les 

accompagnatrices soignantes. 



Je prends comaissance &dement d'un collectif publit en 1997 sous la direction de 

Kirshner et Whitson intitult Situated cognition. Dam la preface, les chercheurs 

rappellent que le changement de paradigme qui accompagne le passage du 

cognitivisme a la theorie de I'apprentissage contextualise est presque aussi profond 

philosophiquement et m6thodologiquement parlant que I'avait ete celui du 

behaviorisme au cognitivisme 3 5 am auparavant. Toutefois, il fallait faire la 

synthtse entre le cognitivisme et les theories sociales qui ont donne naissance au 

concept d'apprentissage contextualise et c'est ainsi qu'est nee la cognition 

contextualiscie @.vii). Dans ce volume, m a l e  des tentatives de comprehension 

mutuelle et de rapprochement, I'unanimite est loin d'itre atteinte. Dans un long 

article intitult "The culture of acquisition and the practice of understanding", Jean 

Lave reprend 1 'id& du <Qompagnonnage cognitif,> (cognitive apprenticeship) et 

de la <ccommunautk de pratique>. 

<<La distance entre l'kole et la vie n'existe pas dam le processus par 
lequel les apprenti s deviennent graduellement des maitres dans leur 
domaine. Les apprentis apprement a penser, a argumenter, a agir et a 
interagir de faqon progressivement cduquee>> avec des personnes qui 
font bien ce qu'elles font et en le faisant avec elles en tant que 
<<participants legitimes pt?riph&ique~> @. 19). 

Lave (1997) signale aux lecteurs que personne n'a I'idde d'emprunter la m6thode 

du compagnonnage des socittds mddidvales ou moins industrialistes pour la 

transposer dam les institutions occidentales, mais qu'il est interessant de se pencher 

sur ces notions nouvelles afin de les utiliser le rnieux possible @. 19). 

La lecture de ces collectifs pourrait faire croire que le ddbat a tendance a s'affiadu 

faute d'arguments nouveaux et grke it un consensus emergent. Au moment oii il 

me faut terxni.net ce rapport de recherche, la poltmique est encore vive dam la revue 

Educational R e s e d e r  entre les cogaitivistes et les tenants de I'apprentissage 

contextualisd. I1 sera edmement  inthssant de suivre ce debat, mais il n'entre 



pas dans le cadre du present rapport de recherche d'y apporter directcment une 

contribution. Mon inter& porte sur la recherche de points de convergence entre les 

diffkrents aspects des theories sociafes et cognitives, cemes par la notion de 

I'apprentissage contextualise et l'aaalyse des modes d'apprentissage renconMs au 

service de soins palliatifs. 

A ce stade de la reflexion, la relecture de la version preliminaire du rapport ainsi 

que celle des entrevues et des notes prises sur le terrain me laisse toutefois perplexe. 

Dans tout ce materiel, il est evidemment question d'apprentissage et 

d'enseignement, mais pour les membres du service de soins palliatifs et pour les 

malades et leur fmille, ce qui importe, c'est la vie quotidienne et la capacite d'y 

faire face. Pour les malades, c'est une question de qualite de vie a maintenir le plus 

longtemps possible, pour le personnel de soins, les apprentissages effectues sont 

orientes vers la capacite d'aider le malade a garder cette qualite de vie qu'il 

recherche. Comment rendre justice a la rtklitk? Mtme si je me penche sur Ies 

apprentissages experientiels, sur la notion d'expertise, sur les modalites 

d'acquisition et de transmission des savoin, sur l'apprentissage contextualise. un 

element important semble absent du tableau que j'essaie de tracer, c'est celui de 

['aspect humain, de l'aspect des relations interpersomelles et de la prise en charge 

institutionnelle qui font partie integrante de la vie quot idie~e au service de soins 

palliati fs. 

Une nouvelle revision de la banqw de donnees des bibliotheques de l'universite 

axee sur le theme de la qualite de vie fait ressortir differents titres dont un attire 

particuliCrement mon attention puisqu'il y est question de <<qualid de vie>> pour 

les malades cancereux. (King et Hinds, 1998). S'y trouve un cadre d'anaiyse 

inco rporant les notions de bien-Etre aux plans physique, psycho logique, social et 

spirituel. La pertinence s'impose d'utiliser cette orientation qui servira de toile de 



fond pour rendre compte du vecu des malades et des familles du service de soins 

pailiatifs. 

Je ne peux me r6souck encore a I'ecriture et m'apprete a consulter de nouveau les 

banques de donnees a partir du theme du developpement de la persome quand mon 

directeur de recherche me signale un ouvrage dont il a constate l'absence dans ma 

bibliographic; il s'agit de Apprentissage et diveloppement des adultes (1998)' un 

collectif sous la direction de Claudia Dank et Claudie Solar, toutes dew de 

L'Universite de Montrd. Trois consequences dCoulent directement de la lecture 

de ce collectif D'une part, la notion de developpement des adultes m'oriente vers 

le theme de l'achlalisation de soi et je decide de consulter S t - h a d  (1 W6), auteur 

dont je connais deja les travau. L'actualisation de soi deviendra un theme 

important dans i'analyse du cheminement de certain5 malades. D'autre part, je fais 

connaissance avec Jean-Marie Labelle qui signe un chapitre intitule <<Riciprocite 

educatrice et conduite epistemique developpementale de la persome> @. 103- 122). 

Labelle a deja presente la r6ciprocite educatrice dans un volume publie en 1996. 

Dam L a  riciprociti Pducative (1996)? il dCrit la methode utilisee dans ses cows 

avec les adultes pour que puisse s'etablir le climat propice a I'application du 

concept de reciprocite. Ce qui resson particulierement, c'est l'importance du respect 

de l'autre, de la capacite de s'exprimer et de la recherche du consensus sans qu'ii 

soit necessaire de renier ses valeurs et ses principes de vie. C'est dans le dialogue, 

la richesse de l'argumentation et le respect d'autrui que chacun va chercher un pan 

de veritk qui sera d'ailleurs reporte a I'examen pour dvision uittkieure dans la suite 

du dialogue. La reciprocite dans les aaitudes, dam les comportements est garante 

de la reciprocite dans la construction des savoin. 

<<C'est la relation reciproque originaire qui eduque. C'est en elle que 
s'enracine toute procedure de reciprocite active dam I'tducation qui y 
trouve du mGme coup sa justification rationelk>> (Labelle, 1998. p. 109). 



C'est ainsi que je retrouve I'irnportaace de la relation interpersomelle vecue entre 

Lise B. et les malades ainsi que dam la relation qw j'ai vecue personnellement avec 

elle au cows de la demiere annee de sa vie. Dans Le cas des echanges avec les 

malades, il semble vraiment y avoir indice de niciprocite, les analyses en feront foi. 

Dans ma propre relation avec Lise, la reciprocite a constitue un element 

particulierement important lequel transparait de faqoa non equivoque dam le texte 

relatant mon sejour au service de soins palliatifs. A la reflexion, je pense que 

l'attitude de rnon directeur de recherche a egalement constitue un facteur permettant 

I'etablissernent d'un climat de reciprocite tout au long de la recherche. 

Troisieme consequence de la lecture du collectif signe Danis et Solar (1 998)' je 

prends connaissance d'un chapitre de Hrimech intituk <<Le developpement de 

l'expertise chez l'adulte: rdes de la motivation, de la metacognition et de 

l'autoregulation.>> et qui sTavere particulierement pertinent dans I'exploration de 

l'tvolution de Lise B. A ce stadc, la plus grande partie de I'analyse du materiel est 

dtja effectuee et je m'oriente vea l'tlaboration d'une synthese des differentes 

avenues explorees dam l'interpretation de la construction des savoia des 

partenaires au service de soins palliatifs. 

Pour parvenir a une esquisse synthese coherente, le modele du developpernent de 

l'expertise n'est pas suffisant et je decide d'utiliser un autre modele, celui des 

Dimensions de l'acquisition et de l'utilisation des savoirs de Potvin (1996)' un 

modele revise de Dimensions de l'apprentissage de Marzano et al. (1991). 

L'application de ce mdele dans le demier chapitre du rapport de recherche permet 

d'effectuer une synthese des caractiristiques du service de soins palliatifs et des 

difErents partenaires qui y evoluent. 



5. Conclusion 

Et c'est ainsi que j'en arrive a la conclusion de ce chapitre consacri B la recherche 

de balises pour I'interpdtation du processus de construction ou d'appropriation, de 

mobilisation et de diffusion des savoirs dans le service de soins palliatifs. 

Dans le cadre de ['investigation de la litteratwe, j'ai pu fake ressortir un certain 

nombre de reperes theoriques qu'il sera possible d'utiliser pour les analyses du 

materiel recueilli pendant mon sejour sur le terrain et a partir desquels je tenterai 

une esquisse de la synthese des modeles et des themes rencones pendant cette 

recherche. 

Dans ce chapitre, il a ete discute d'un choix de moyen, l'etude de cas et d'une 

strategic, l'observation participante qui ont servi de balises pour la periode 

d'observation qui a d~ plus deux ans. La fm du chapitre rapporte les consuhations 

paralleles aux activWs d'observation. Les consultations paraikles de personnes 

ressources et ressources docurnentaires ont porte sur trois axes differents: les 

activites du service de soins palliatifs, la methode de recherche et les savoirs. 

En conctusion, on peut dire que le present rapport rend compte d' une recherche 

qualitative de perspective ethnographique et de mode phenomenologique visant 

une description en profondeur de la dynamique des savoirs d m  un service 

benevole de soins palliatifs a domicile. 



Chapitre 3 AU SERVICE DE MALADES ET DE 
FAMILLES AFFRONTANT LA MORT 

I - Familiarisation avec le service et ses clients 

1. Une premiere reprkentation iadirecte du service de soins 
palliatifs. 

Avant de commencer a aller rencontrer des malades et leur famille avec Lise B. et 

d'observer les interactions entre celle-ci et ces penonnes ainsi que son mode de 

fonctiomement dam le rdle d'ifirmiere coordonnatrice, je connaissais surtout les 

activites du service par nos conversations et par la lecture d'un document destine 

aux malades auquei j'avais eu accC des mon arrivee dans ce milieu. Le contenu de 

ce document, intitule Fonds F.S. (Annexe 11), me semblait donner du service de 

soins palliatifs une image difficilement credible dam la conjoncture actuelle des 

soins de sante. Comment croire qu'une telle organisation puisse exister et surtout, 

qu'elle n'ait d'autres ressources financieres que ia force du Enevolat ? 

Voici les grandes lignes de ce qui ressort clairement de la lecture de ce document. 

Le malade est ie grand responsible des decisions a prendre pendant I 'evolution de 

sa maladie et il designe une penonne de son entourage qui deviendra <<maitre 

d70euvre>> quand il ne pourra plus prendre sa destinee en charge. La dkision prise 

par la famille de garder le malade a la maison peut toujours Etre remise en question, 

mais le service s'engage a apporter le soutien nkessaire par tous les moyens 

disponibles. Le r6le du service et de son personnel ea d'epauler le malade et sa 

farnille avec compktence, de leur foumir le soutien materiel, technique, 

psychologique et spirituel dont ils ont besoin. 



Une infirmiere se rend regulierement au domicile du malade et ses visites 

deviennent plus frequentes des qw le besoin s'en fait sentir. Un numero de 

tdeavertisseur est inscrit au dossier et l'infirmiere ccoordomatrice s'engage a 

repondre a tout appel dam les minutes qui suivent la rkeption du signal. Un 

medecin du service prend le malade en charge et le visite regulierement; 

entre-temps, I'infumiere assure un lien contiau et immediat avec celui-ci. Tous les 

problemes sont traites avec diligence et le malade est assure que le contrde des 

douleun qui peuvent apparaitre sera efficace. De l'aide benevole pour les repas ou 

le soin des enfants provient des ressources generales du Centre de benevolat. Des 

accompagnatrices soignantes compdtentes se rendent a domicile et assurent une 

presence continue dks que le besoin s'en fait sentir B cause de la fatigue ou de 

l'insecurite des membres de la farnille. Le contenu de ce document me semble 

impressionnant, mais c'est par des rencontres avec les principaux interessb, Ies 

malades et l e u  famille, que je pourrai verifier le realisme de ce qui est presente. 

2. Rencontres de rnalodes et de leur famille 

Au printemps 1995, je commence a rencontrer les malades qui beneficient du 

service de soins palliatifs. Dam le recit qui suit, le nom des personnes a ete modifit 

et la plupa~~  des malades sont presentes dans le document intitule <<Mourir chez 

soi>>, place en A ~ e x e  I. 

La premiere malade, que nous appellerons Mn, ne semble pas consciente lors de ma 

visite dam Ies queiques jours qui prkedent son d&s; son epowc et une de ses filles 

sont a la maison alors que le fils et I'autre fille sont a l'kole. Une accompagnatrice 

soignante est a son chevet et je peux I'observer. Dans les semaines qui suivent, je 

realise une entrewe de 90 minutes avec le pere et les deux adolescentes. Cet 

homme acceptera a I'autornne 1995, de venir ternoigner de son experience devant 

les htures accompagnatrices soignantes qui pourmivent le programme de formation 



organid par le service de soins palliatifs. A l'automae 1996, il se rend avec une de 

ses filles au Colloque de soins pdliatifs du sud-ouest de h4ontrka.l pour y partager 

son experience avec les membres d'un atelier sur le mourir a domicile. 

Avec Lise B, nous visitons egdement dew couples de retraitis et dam chaque cas. 

c'est 1'Cpoux qui souflie d'un cancer avance. L'un que now appellerons Robert est 

un ancien militaire dont l'armee a ate toute la vie. Apres son deces, son epouse ie 

dCrit comme un h o m e  rederne a qui le contact avec Lise B a permis de s'ouvrir 

a la communication. Cet homme a ete transforme pendant sa mdadie et Rollande 

pale avec emotion du bonheur qu'elle a connu avec lui pendant les demien mois 

de sa vie. Ce couple manifeste une grande affection pour Lise B. et leur confiance 

cn sa competence est si totale qu'elle frde la dependance. Rollande viendra 

egalement ttimoigner de son exptirience lors de la formation des Wnevoles. L'autre 

malade, M. I. se presente comme un hornme calme, discret qui accorde toute sa 

confiance a Lise, tout en conservant une grande autonomic. Lise lui l a k e  toute la 

place qu'il desire prendre et se borne a offiir un soutien professionneI en ce qui 

conceme la medication. Je reste aupres de M. J. au cours de la joumee oc il prend 

le lit, joumee qui precede son deces. Je rencontre ses enfants aduites a cette 

occasion et je peux verifier I'impomnce que la presence du service de soins 

palliatifs a eue pour eux pendant cette periode difficile. Mme J. et Rollande, 

IY6pouse de Robert, sont ensuite invitks a s' integrer aux activites du Centre de 

benevolat pour leur pennettre de vivre correctement few peiode de deuil. 

Gerard est ce malade dont j'ai dejk parle, celui qui est decede avant que j'aie pu 

realisrr les entrevues dont now avions convenu. Gerard, Pge d'environ 50 ans, est 

informaticien de formation. 11 est atteint de nornbreuses metastases osseuses qui 

rendent tout deplacement difficile. Gerard est kes autonome pour ce qui touche les 

decisions a prendre pour son traitement; il se dkrit toutefois cornme tres nerveux 

et il est inquiet des consequences de son dices pour ses enfants et son epouse. I1 a 



participe a I'tcriture d'un volume collectif sur le vecu des malades cancerew et 

attend avec impatience la sortie du liwe. I1 passe la journk a ecouter de la rnusiqw 

et a travailler a son ordinateur. 11 s'est charge de la retranscription de certains 

documents du Centre de benevolat a la demande de Lise B. qui a repondu ainsi a 

son dbir de se rendre utile et de s'occuper I'esprit pendant ces longues heures de 

solitude. Une semaine avant sa mort, il participe au lancement du livre @ce aux 

bons soins d'un &&ole qui le transporte a Montreal dam le vehicule adapte du 

Centre de Enevolat et qui se charge des deplacements du fauteuil roulant pendant 

la d h e  de I'kvenement. Je me rends egdement a cette.cer6monie et G6rard me fait 

part de sa grande joie de rencontrer les co-auteurs du collectif. dont plusieurs sont 

devenus des amis au cows de ces mois d'ecriture. Gerard decede dam Ia semaine 

qui suit sans que j'aie eu I'occasion de le revoir. M a l e  la disparition de la cassette 

contenant l'enregistrement d'une entrevue avec ce malade, j'ai le souvenir de 

quelques conversations seule a swl avec lui. Sa recomlaissance enven le service de 

soins palliatifs est manifeste; il apprecie particulierement I'autonomie dont il jouit 

dam les decisions a prendre concernant ses traitements, la tenue de son dossier et 

les ajustements de ses doses de medicaments. C'est avec Gerard que je commence 

i saisir l'importance de l'autonomie des malades dam la conduite de leu traiternent 

et dans les decisions qui les concement. 

3. Analyse progressive de la dynamique en jeu 

A ce stade de la recherche, je commence I'analyse du materiel dont je dispose. Nous 

sommes a I'ete 1995 et j'ai en ma possession m e  centaine de pages de texte sur 

lesquelles je pew mvailler. Malgre mon intention d'etudier les modes 

d'acquisition. de mobilisation et de transmission des savoirs, c'est presque de fqon 

naturelle que je me penche d'abord sur les sentiments exprimes par les malades et 

leur famille. Ma formation d'infiiere et mon exprience professionnelle 

infiechissent mon r6ie de chercheure en education. Je cherche a recomaitre les 



sentiments normdement exprimes pendant les difErentes etapes du deuil et tente 

de rep&= l'evolution des sentiments relies aux contacts avec Lise B. et le service 

de soins palliatifs. 

3.1 Le soutien affectif face aux 6motions et sentiments des 
malades 

Les travaux d3Elisabeth Kubler-Ross (1 969, 1988) ont contribue a faire cowat re  

la sequence probable de l'evolution d'un deuil actuel ou antici*. A partir de ses 

observations aupres de personnes mourantes, ~[ibler-ROSS' a decele I'apparition 

des sentiments suivants: le refus, la colere, la negociation, ia depression et 

['acceptation. Au stade palliatif avance, certaines etapes ont souvent ete franchies 

et le malade se trouve a la phase d'acceptation caracterisee par la serenite. 

Toutefois, ces etapes peuvent etre kcwentes et a chaque palier de la descente vers 

I'Cchhce, les phases de refus, de colere, de negociation et de depression risquent 

dTCtre rearnorcees. 

En premiere analyse, je releve les sentiments exprimes par les malades et les 

membres de familles rencontks au cows de ces premiers mois de recherche. Parmi 

les sentiments relies a la maladie, ceux qui ressortent le plus souvent sont la peur. 

I 'angoisse, 1 'inquietude, la revolte et la colere, la denegation et 1' incredulite. 

Certains malades se disent <<&ceur&> d'ttre en etat d'incapacite ou font montre 

d'impatience face aux limites imposees par la maladie. 

L'examen des donnks recueillies aupres des malades commence par la mise en 

evidence des sentiments de revolte et de ddnegation qui som parmi les premiers 

manifmes a I'annonce d'une perte ou d'un deuil imminent et dont certains malades 

n'arrivent pas facilement a se debarrasser. Je reviendrai ensuite sur le sentiment de 

peur qui habite toutes les personnes confiontees a I'echeance ultime. 



Certains malades n'acceptent jamais la defaite et refusent d'envisager la mort. C'est 

ce qui se produit dans le cas de Mn qui demeure alitee pendant 46 jours avant de 

lbher prise. Le tkmoignage de son rnari et de ses filles est eloquent. 

<<Ma men n'a jamais accepte sa mort. On I'entendait crier <de veux 
vivre, je veux rester avec C.>> C., c'est mon +re. Dans les derniers jours, 
elle s'est vraiment accrochk, c'etait vraiment remarquable. Elk a dit a un 
cousin qui etait venu la voir: CCle vais aller te voir cet ete>>. EUe n'a 
jamais voulu se plaindre de son sort, elle n'a jamais accepte d'btre si 
malade. Quand on pleurait devant elle, elle n'airnait pas $a>> 

C'est dans les derniers jours de la maladie de Mn que Lise B. prend les choses en 

main. Elle parle aux enfants et au mari et obtient d'ew la permission de s'entretenir 

avec la malade. L'adolescente raconte: 

<<C'est 18 qu'elle a commence a <qliquer>> qu'elle aliait mourir. Elle 
nous a tous rciunis et nous avons bu un verre de biere avec elle, a sa sante. 
Ensuite, elk a fait ses adieux a chacun d'entre nous.>> 

Dans les autres rencontres avec des malades, plusieurs ont raconte leur rehs et leur 

colere a I'annonce du diagnostic, mais la phase de denegation est moins evidente 

que dans le cas de Mn. 

Les circonstances de I'amonce du diagnostic peuvent precipiter le denouement 

rapide de la maladie. Je n'ai pas connu cette malade dont Lise me raconte l'histoire 

quand nous discutons des sentiments des malades. Cette dame subissait des 

exarnens depuis quelques semaines, les specialistes ne parvenant pas a trouver 

l'origine de ses malaises abdominaux. Un vendredi soir, eile attend sa famille qui 

I'amene au restaurant pow f e t r  son cinquantieme annivetsaire. Le telephone some. 

c'est le gastro-enteroiogue qui lui dit: c u e  n'ai pas pu attendre a lundi, car je suis 

tres content. On sait enfin ce que vous avez! C'est un cancer de ITintestin. 

Malheureusement, c'est trop tard pour que vous soyez operee. Venez me voir au 



debut de la semaine prochaine, on va vous niferer en chimiothtrapie.>> Cette dame 

a subi un tel choc qu'elle est decedee trois semaines plus tad et sa colere ne s'est 

jamais apaisee. Exemple extriime peut-&e, mais combien significatif 

Marc est un malade sur lequel nous reviendrons plus loin et qui, apres m e  longue 

p&iode ou il exprime kgulitrement son etat de bienGtre, vit une courte @riode de 

dipression quelques jours avant son deces. Cet homrne jovial a lutte contre sa 

maladie pendant des mois en gardant I'espoir d'une longue Nriode de s h e .  11 se 

sait en phase terminale, mais sans doute restetil accrocbe au stade de negotiation, 

car il fait des projets a long terme. Le malade a ce stade ne nie pas l'evolution 

ineluctable de la maladie, mais il cherche a en retarder l'ichCance. 

<< Quand j'irai miew, je vais aller a la @the avec mon petit-fils. C'est 
important que je lui fasse connaitre les bons "spots" dans la riviere. I1 est 
encore petit, mais cela lui fera un souvenir de son grand-@re.>> 

I1 aurait sans doute W cruel de lui faire remarquer que ce petit-fils est Lge de 

seulement quelques mois. Marc est conscient de tout cela, il sait qu'il va mourir a 

plus ou moins breve echhce,  mais la seninite dont il fait preuve ea probablement 

protegee par ce r6ve qu'il entretient. Lors d'une entrevue au cours de la semaine qui 

precede son deces, Marc ne rit plus, il ne badine pas cornme il le fait d'habitude. I1 

pa le  de la peine ressentie face B l'attitude de ses arnis qui hesitent a venir le voir. 

<<C'est comme s'ils avaient peur d'atrraper le cancer.>> En fait, Marc est entoure 

d'arnis qui le visitent regulikrement, mais il a en tete le cas particulier d'un homme 

a qui il aimerait parler et qui repousse I'instant de sa visite. Dans le modele de 

Kiibler-Ross (1 969)' la depression pkcede I'etape de l'acceptation et est necessaire 

pour que se produise le detachement conduisant a la veritable serenite. Marc, en 

parlant de son ami, exprime le <deuil>> de cette amitie et quand je le revois 

quelques jours pius tard, il a retrouvC le sourire malgre sa trks grande faiblesse. 



C'est lors de cette rencontre que Marc enregistre le message d'adieu que je suis 

chargee de remettre a sa conjointe apres son decQ. 

Lors d'une discussion avec Lise B. pendant cette penode d'analyse des sentiments 

des malades, celle-ci me raconte une autre anecdote qui demontre l'holution des 

sentiments en cows de maladie. Ecoutons-la! 

<<Get homme etait trks attache a son auto. I1 s'en occupait cornme si 
c'itait la prunelle de ses yew. Jamais, il n'avait autorisi quelqu'un d'autre 
a l'utiliser. Quelques jours avant sa rnort, au stade pr&eminal avanck on 
a besoin d'un medicament pour le soulager. Sa fille veut prendre un taxi, 
mais il prend ses clC d'auto dam son tiroir et h i  dit: c<Prends donc mon 
<<char>>, Fa va aller plus vite!>>. A l'expression de !'entourage, je me 
rends compte qu'il se passe quelque chose de special. Sa femme m'a dit 
ensuite que c'est a ce moment qu'elle s'etait rendu compte qu'il allait 
mourir bientbt. Pour sa famille, cette simple phmse signait le passage au 
stade d'acceptation, signal d'une fin irnrninente.>> 

La pew est un sentiment largement exprime par toutes les personnes rencontr&s au 

cows de cette enqdte. Ce sentiment ne fait pas partie des itapes du deuil puisque 

qu'il est en filigrane de toutes les emotions ressenties; il resson dam chaque 

entrevue et est exprime dans les temoignages presentes awc accompagnatrices 

soignantes pendant leu formation. Selon Kubler-Ross (1 969)' les principales 

craintes reliies a la mort sont la pew de souffrir sans pouvoir avoir de soulagement, 

la peur de mourir seul ou en etant isold des siens et I'angoisse reliee a l'incapacite . 

d'irnaginer ie monde sans notre presence. Les malades s'interrogent sur ces 

questions et au cours de ses visites, Lise B les aborde owertement quand l'occasion 

se presente. Elle tente de rassurer les malades en -ant deux choses: d'une part, 

le contr6le de la douleur est devenu tres eficace et ils ne devraient pas soufir 

indiiment; d'autre part, pour les Eneficiaires du service, le risque de mourir seul 

est tres faible puisqu'il l e u  est garanti la prknce  d'une accompagnatrice soigoante 

des que la situation commence a se deteriorer. 



La question du contrde de la douleur est cmstamment sous-jacente tout au long de 

l'exploration des activites du service et il ne parait pas pertinent de l'evoquer a ce 

stadeci du rapport. Quant aux modalitis de L'accornpagnement, il en sera egalement 

question plus tad, mais pour rassurer le mafade, Lise B. insiste sur le fait que les 

accompagnatrices soignantes sont competentes et qu'en cas de besoin, elles 

appellent I'infinniere qui se rend sur place pour administrer les soins requis par 

l'etat du mourant. On ne peut amoindrir l'irnpact psychologique de l'imminence de 

la mort, mais les propos de Lise B. portent surtout sur l'importance d'assurer une 

qualit6 de vie relativement acceptable jusqu'au moment de la mort. <<Notre r5le 

n'est pas d'aider le malade a mourir, mais  de lui permettre de vivre pleinement les 

moments qu'il h i  reste a vivre.>> C'est ce message qu'elle repete au cows des 

entretiens qu'elle a regulikrement avec les malades. 

3.2 Le soutien affectif face aux emotions et sentiments des 
familles 

Les familles des malades vivent aussi des sentiments de peur et dTinsecurite face a 

l'ivolution de la maiadie et a l'inuninence du deces. Roilande dans son intervention 

devant la classe d'accompagnatrices soignantes en fait largement etat: 

<<J'avais tellement peur! Je me demandais comment ceia se passerait! 
Mais madame B. nous a toujours tout explique, elle nous disait d'avance 
ce qu'il risquait de se passer, les complications possibles. Nous savions 
qu'elle etait disponible a toute heure et cela nous rassurait. Je n'avais 
jamais vu rnourir personne et cela m'efhyait.>> 

Meme si la peur ne peut Stre totdement enraytie puisquTelle fait partie de la 

condition hurnaine et de la confrontation avec la mort, quand j' interroge les malades 

et les familles pris en charge par le service de soins palliatifs, ce sont toutefois les 

emotions et les sentiments positifs qui ressortent le plus souvent. 



La confiance et la skurite accompagnent le bien2tre de pouvoir vivre a la maison 

au lieu de sejourner en milieu hospitalier. Dam chacune des entrevues, ce constat 

refait surface. Les filles de Mn se rendent particdierement compte de leur chance 

d'avoir pu garder leur mere a la maison. Les adolescentes racontent qu'une de leurs 

amies a vecu recemment le deuil de sa mere et elles ont eu comaissance de son 

angoisse chaque fois qu'elle devait retoumer a la maison sans savoir si elle reverrait 

sa mere vivante. Les filles et leur @re se sentent en skurite avec le service de soins 

palliatifs. L'entrevue avec cette famille s'avere un veritable plaidoyer pour le 

maintien a domicile. Une des adolescentes le dit bien: <<Le fait qu'elle soit morte 

ici, Fa m'a aidee a accepter sa m o m >  

Les filles racontent qu'une fois, toute la famille etait venue visiter leur mere. Une 

tante, sans doute bien intentiomtie, wait fortement questiome la decision de garder 

la malade a la maison. <<C'est bien trop de trouble pour toi et les filles. Et il y a des 

etrangers tout le temps dans la maison.>> Malgre les denegations du @re, la tame 

insistait. Elle parlait sans doute trop fort, car Mn qui semblait inconsciente a 

commence B crier : <<Nan, non. pas a I'hiipital! NON! NON!>> Lise m'avait 

raconti cet episode loa d'une de nos rencontres precedentes. Elle avait admini le 

sang-froid du mari qui avait clairement exprirne sa decision de garder Mn a la 

maison et etait ensuite sorti prendre I'air au lieu de mettre la famille a la porte 

comme ses filles l'auraient desire. Plus tard, Lise donnera cet exemple aux 

accompagnatrices soignantes quand, dans leur formation, il sera question de 

l'impact negatif que peuvent avoir les paroles ikflechies dites au chevet d'un 

malade que l'on pense inconscient. 

Clement est un malade que je n'ai rencontre qu'une fois, mais dont I'epouse, 

Michelle, m'accorde deux entrevues au cows des semaines suivant son deces. 

Clement avait hesid a accepter la recommandation de son midecin de retourner a 

la maison apres un sejour difficiie a l'h6pital. Residant de St-B. depuis quelques 



annees, le couple connait les activites du Centre de WnCvolat, mais n'est pas 

vraiment au courant des services offerts par le service de soins palliatifs. Michelle 

se souvient: 

<cClCment etait une persome qui s'inquietait beaucoup. II avait tres pew 
de ne pas recevoir les soins nkessaires s'il restait a la maison. Madame B. 
m'a assuree que nous aurions tous les services comme a l'hbpital et 
Clement a consenti a essayer pendant une fin de sernaine, mais a la 
condition de garder son lit d1h6pital disponibie. Le dimanche soir, il n'a 
jamais voulu retoumer a I'hbpital. Pendant plusieurs semaines, Mme B 
venait nous voir tous les jours. J'ai appris avec elle comment d o ~ e r  les 
soins a mon mari. Quand je suis devenue trop fatiguee, une dame venait 
passer la nuit a la maison et je pouvais reprendre des forces pour continuer 
la joumee du lendemain. Mes amies qui vivent dam d'autres villes ne 
peuvent pas croire qu'ici a St-B., nous avons tous ces services et qu'en 
plus, c'est gratuit.>> 

A partir du moment ou ies malades comaissent le bien-iitre de vivre leur maladie 

a la maison, la cornparaison avec le sijour a l'h6pital devient evidente. Ce qui 

ressort davantage, c'est le manque d'autonomie ressenti dans les hbpitaux. Le 

manque de souplesse pour les hems de visite ne semble plus un probleme comme 

autrefois, mais l'absence d'intimite reste diffkile a supporter. Un des points les plus 

litigieux, c'est le contrde de la medication. C'est ce que raconte Michelle: 

<<Meme pour une aspirine, c'est toute une histoire. I1 faut que 1' i nfirmiere 
vienne verifier s'il y a vraiment de la douleur et ensuite, elle part pour aller 
chercher la pilule et elle revient une demi-heure plus tard Farce qu'elle a 
ete ad tee  en chernin par un autre malade. On avait tout le temps 
l'impression qu'il fallait negocier pour les entredoses. Et pourtant, les 
infmieres sont tres gentilles. On sent qu'elles ont trop de travail ... et aussi 
qu'elles ne sont jamais ceaaines que le malade ne demande pas sa pilule 
pour rien. EIles disent qu'il faut y aller c4t la demande>>, mais on se rend 
compte que ce n'est pas si simple que cela>> 

Les autres malades que j'ai rencontres a cette epoque n'ont pas sijome longtemps 

I I'Mpital. Ce sont des malades qui ont commence leur relation avec le service des 



que la maladie s'est d e c l e .  11s ont suivi les traitements de chimiotherapie ou de 

radiotherapie en utilisant les services de transport et d'accompagnement du Centre 

de benevolat et ont r q u  la visite de Lise B. regulierement pendant ces pkiodes de 

traitement. Certains comme Mn passent directement du curatif au palliatif, sans 

s'avouer qu'ils sont maintenant a ce demier stade. Pour d'autres, la question de se 

rendre ou de rester a l'h6pital ne se pose meme pas: ils viennent directement 

rencontrer la coordonnatrice du service et h i  annonce ew-mtmes qu'ils sont en 

palliatif et auront besoin de ses services. C'est ainsi que j'ai fait la comaissance de 

Marc. le jour ou il est venu demander si on l'acceptait dam le service. 

4. ~ m e r ~ e n c e  de concepts 

J'ai deja mentionne le cheminement iteatif oh se sont c6toyies I'observation, la 

reflexion, l'tcriture et la recherche documentaire tout au long de ces annies de 

recherche. L'ecriture de la premiere partie du pksent chapitre est soutenue par la 

dkcouverte de concepts emergents tel que prkonisi par Glaser et Strauss (1967) et 

ces concepts sont le partenariat, l'autonomie et la qualite de vie. C'est la notion de 

qudite de vie qui me semble le mieux polariser les observations faites aupres des 

malades pendant les mois d'observation de I'annde 1995; en ce qui regarde les 

moyens utilisds pour assurer la qualite de vie. ii est question de ['excellent contrdle 

de la douleur, du materiel mis en place ainsi que des quaiites de competence et de 

disponibilitk de la coordonnatrice et des accompagnatrices soignantes dont les 

malades font regulierement mention. 

C'est pendant mes conversations avec Gerard qu'emerge pour la premiere fois 

l'importance de l'autonomie dam le bien4tre exprime par les malades. Ce que 

Gerard exprime voiontiers, c'est sa satisfaction d'avoir le contrde de sa vie. de ses 



activites et surtout, de sa medication. Gerard n'a jamais envisage de rester a 

l'h6pita.l et la liberte relative dont il jouit dans son fauteuil de malade, il la savoure 

profondement. II y a davantage que le plaisir d'&e a la maison dam son attitude; 

il y a la certitude de ne pas avou a quitter cette maison avant de mourir. Comme je 

1% mentiome, Gerard dkede avant que j'aie pu approfondir avec lui toute la 

signification du bien4tre qu'il ressent. 

C'est avec Marc et sa compagne Caroline que je tente de comprendre ce que signifie 

le sentiment d'autonomie. Cet homme est un jeune retraite et il vit depuis un an 

wec une compagne de dix ans plus jeune que lui; ils se connaissent depuis 

I'enfance et se sont retrouves apres des divorces pknibles de part et d'autre. Je 

rencontre le couple kgulierement et a chaque occasion, Marc et Caroline me parlent 

de leu satisfaction d'itre ensemble a la maison. Marc se sent en contrde de sa vie. 

II a beaucoup apptis au contact de Lise B. et ces apprentissages lui assurent un 

sentiment de securite. 

<<ElIe me fait confiance. J'ai le contrde de ma vie. Je suis en charge de 
ma medication. J'avais tres peur de la morphine: pour moi, c'etait le 
commencement de la fm, c'etait la mort qui s'en vient. EUe m'a explique 
a plusieurs reprises qu'il fallait que je prenne les doses necessaires pour 
soulager ma douleur pace que la douleur empeche de vivre. Elle m'a 
m5me apporte une video ssur la morphine et on l'a regardee ensemble 
Caroline et moi. Elle explique tout et ensuite, elle me laisse hire a ma 
guise. C'est sbr, qu'en fin de compte, je fais ce qu'elle dit, mais j'ai le 
sentiment que c'est moi qui decide. Et $a, c'est prkcieux.>> 

Ce que je commence a saisir, c'est que Mart sent une complicite avec Lise 8. II fait 

equipe avec elle et il represente, avec Caroline, une part importante de I'equipe. 

Marc souffre d'un cancer du poumon et il presente des periodes de difficultes 

respiratoires qui I'obligeraient a se rendre d'urgence a I'hbpital s'il n'avait a sa 

disposition plusieurs appareils petes par le service de soins palliatifs. Ces appareils. 

il les utilise et les entretient selon un mode d'emploi que Lise lui a expliqd. I1 ne 



pourrait pas rester a la maison s'il devait dependre de quelqu'un d'autre pour leur 

utilisation. Marc et Caroline repivent l'enseignement a mesure qu'ils en oat 

besoin; quand un nouvel appareil entre a la maison, ils apprennent comment le faire 

fonctiomer, comment l'entretenir. Tout est foumi par le Centre, mais iis sont 

responsables du fonctionnement et de I'entretien. Les connaissances acquises et les 

apprentissages effectuis avec le soutien de Lise B constituent la pierre d'assise de 

la securite qu'ils ressentent tout en se sentant en charge de ce qui leur arrive. 

4.2 Partenariat 

A ce stade de la recherche, je cherche a approfondir le concept de partenariat. Apres 

avoir discute avec mon directeur de these et avoir fouilld les Ccrits, je rencontre 

Jean-Marie Bouchard de 1'Univeaite du Quebec i Montreal. Celui-ci fait des 

travaux sur le partenariat et la prise en charge effectuee par les familles dont un 

membre est atteint de deficience physique ou mentale. Ces recherches s'appuient 

sur Ie concept de l'agir communicatio~el, tel que presente par Habermas ( 1  987). 

La situation des familles des mafades est un peu differente en soins palliatifs. mais 

je retrouve dans les travaux de Bouchard une partie de ce que j'ai remarque dans les 

liens entre Lise B et les farnilles qu'elle rencontre. 

Le concept de partenariat me permet de miew cerner une redite qui me frappait 

depuis ma rencontre avec Lise B. En observant les interactions entre celle-ci et le 

couple forme par Marc et Caroline, je constate qu'ils sont dans une situation de 

partenariat. 

<<Ici, c'est meweillem. Lise nous fait confiance. Je sais maintenant 
comment marche la medication, pourquoi c'est important de ne pas laisser 
la souffrance prendre le dessus. Et meme si je suis a mime de prendre 
toutes ces pilules, je n'en abuse pas. Je n'ai pas besoin d'abuser, je sais 
qu'il va en avoir encore dernain. C'est vraiment moi qui decide de ce que 
je dois prendre. Pourquoi j'abuserais ? Si tu savais cornme je suis heureux 



d'stre en charge de moi-meme et de n'avoir plus a demander la permission 
pour faire quoi que ce soit.>> 

Lors d'une entrewe subsQuente avec Marc, j'amene de nouveau la comersation 

sur la situation d'autonomie qu'il dit vivre. I1 me fait remarquer qu'il ne serait pas 

aussi autonome si Lise ne h i  avait pas enseigne tant de choses. I1 sait qw je 

m'interesse a ce qu'il apprend pendant sa maladie et il fait un lien direct entre ce 

que Lise enseigne quad elle vient le voir et la skurite qu'il ressent de pouvoir bien 

prendre soin de lui-mEme. 

Marc et Caroline ont le contr6le de leur vie et ce pouvoir est directement relie aux 

acquis aux plans des savoirs, surtout en ce qui conceme le contrde de la douleur, 

et des savoir-faire qu'ils se reconnaissent dans la manipulation et l'entretien de 

l'equipement dont iis disposent. A 19h6pital, Marc aurait kneficie d'un tel materiel, 

mais il se serait senti prisonnier. Son autonomie est aussi assuree par Ie fait que ce 

materiel specialise est mis gratuitement a sa disposition. Marc a des assurances, 

mais il n'a pas a se preoccuper de justifier la location ou l'achat du materiel. La 

situation de Marc et Caroline semble aussi s'apparenter au concept de 

I'<<empowerment>> ou de la <<souveraineW> de l'individu: ils ont les 

connaissances, la capacite d'agir avec competence et les conditions materielles 

appropriees pour avoir une large maitrise de la situation. J'oserais ajouter qu'au 

plan du savoir are, la relation de Marc et Caroline, soutenue par I'autonomie et 

l'<<empowerment>>, parait a I'observatrice que je suis une des plus harmonieuses 

qu'il m'a ete donne de rencontrer chez un couple confionte au defi de la mort 

prochaine d'un des partemtires. 



4.3 Qualit6 de vie 

Lors d'un entretien dans les dernieres sernaines de sa vie, Marc fait sans le savoir 

la synthese de tout ce que j'ai observe depuis le debut de mon engagement dans le 

service de soins palliatifs. I1 me confe qu'il se considere chanceux malgre sa 

maiadie, car il vit les moments Ies plus sereins de sa vie. 

<Je  me rends compte de la chance que j'ai ... tout en apprenant 
enormement de choses. J'apprends beaucoup.. . tout en n'ayant pas peur. 
C'est gros de ne pas avoir pew. Quand les gens font du cancer, c'est rare 
qu'ils n'aient pas peur, qu'ils soied heureux. J'ai eu bien des epreuves 
dans ma vie et c'est avant de mourir que je comais enfin ce sentiment 
auquel la presence de Caroline n'est pas dtrangere. Si je reste longtemps 
en vie, c'est tant mieux, pour moi, c'est du temps heureux. Ce que je 
retrouve ici, a St-B., c'est $a, c'est la Q U A L I ~ ~  DE VIE. Tu 
comprends? ... Et je sais que je vais rester debout jusqu'a la fin et me 
coucher seulement pour mourir. line qualite de vie, un moment de vie et 
ensuite, tu tires sur la corde et c'est fini. En attendant, t'es heurew. La 
qualite de vie.>> 

Et je me rappelle avoir vu cet objectif dans les documents que Lise m'avait 

presentes des le debut de ma recherche. Pour elle, la qualite de vie. c'est permenre 

au malade de vivre pleinement le temps qu'il h i  reste a vivre. J'ai deja cite une 

partie de cette phrase qu'elle rep&e tres souvent: 

<<Pour moi, i1 ne s'agit pas d'aider les malades a mourir, meme si notre 
objectif, c'est qu'ils meurent dam la dignite. Je ne connais pas ce qu'est 
la mort et je ne peux transmenre une expirience que je n'ai jamais faite. 
Je veux simplement les aider a vivre pleinement les moments qu'il leu  
reste en leur fournissant le meilleur enviromement physique, 
psychologique et social possible.>> 



C'est cela l'objectif de la qualite de vie et cette qualite passe par une relation de 

partenariat, un excellent contrde de la douleur, la mise en place du materiel 

necessaire pour le confort et la skurite du maiade. 

11 - Analyse et interprgtation 

C'est au cows de l'annee 1995, pendant une periode de participation assidue aux 

activites du service de soins palliatifs, que je commence les premieres analyses 

presentees au debut du prdsent chapitre. Ce travail d'interpretation des textes fait 

ressortir les sentiments exprimes dans les entrevues deja rblides; pendant les 

visites aux malades, j'observe les interactions et les attitudes pour arneliorer ma 

comprehension des phenomenes dont je suis temoin. Sans cesse present dam le 

discours de Lise B. et revenant constamrnent dans les temoipages des malades, le 

theme de la qualite de vie constitue le pivot de I'analyse interpretative qu'arnorce 

la deuxieme partie de ce troisieme chapitre. 

La fin du deuxieme chapitre a ete consacree a la description de la recherche 

conceptuelle des demiers mois, destinee a baliser les caracteristiques du mode 

d'acquisition, de mobilisation et de transmission des savoirs qui a pkvalu pendant 

la periode d'investigation au service de soins palliatifs. 

Chaque categorie de participants ou d'intervenants au service de soins pdiatifs vit 

une relation particdiere avec I'apprentissage. Pour les malades et leur famiile, cette 

relation d'apprentissage est r e l i t  a la notion de qualite de vie, en passant par 

1' autonomic, le partenariat la reciprocite educative et, ultimement, l'actualisation 

de soi. 



1. Balises conceptuelles retenues pour I'analyse 

1.1 Qualit6 de vie 

Selon King et Hinds (1998)' direcaices du collectif intitule Quality of Lifefrom 

nursing and patient perspectives, le concept de qualite de vie etait implicite dam 

la definition de la sante reconnue par I'OMS en 1947 et qui se lisait comme suit: 

<<Un etat de bien itre physique, mental et social et non pas seulement l'absence de 

maladie ou d'infirmit+>. Ce n'est toutefois qu'en 1978 que ce meme organisme 

reconaait de faqon explicite que tout individu a droit a des soins psychosociaux et 

a me  qualite de vie en plus de son droit a des soins physiques. Plus tard, en 1985, 

la Food and Drug Administration (USA) inclut dam les criteres d'approbation des 

medicaments anticancerew qu'ils aient un effet favorable sur la qualite de vie ou 

la survie des individus (King et Hinds, p. xi) et dorenavant, le concept de qualite 

de vie tient une place de plus en plus importante dans la recherche en oncologie. 

King et Hinds (1998) notent toutefois I'absence d'une definition qui satisfasse tous 

les aspects de la realit6 des malades et de leur familie. <<Les auteurs (du collectif) 

ne doment pas une definition de la qualite de vie. En fait, la conclusion generale 

du livre suggere qu'il n'y a point de consensus et qu'une definition globale ou plus 

etroite sont toutes les dew utiles dam le debat sur la qualite de vie>> (p. xii). 

I1 demeure improbable qu'un consensus s'etablisse rapidement a props de toutes 

ces questions et pour juger de la qualite de vie des malades du service de soins 

palliatifs, je pense qu'il convient de m'en remettre awc criteres rnis de I'avant par 

le service: I'absence quasi-totale de douleur et un contrde maximal des sympt6mes 

inherents a la maladie, un contr6le des soins et des decisions qui le concement par 

le maiade ou son mandant, un soutien physique (appareils. materiel et soins), 

psychologique (visites et communication rapide a toute heure du jour ou de la nuit) 



et social (presence d'accompagnatrices soignantes des que la famille en sent le 

besoin et I'accepte) ainsi que I'absence de deuil pathologique pour les survivants. 

Les membres de la <<National Coalition of Cancer Survivors>> identifient certains 

criteres assez semblables qui devraient se trouver dans une eventuelle synthese de 

la problematique de la qualite de vie: ~ 4 a n s  un modele global, la qualite de vie est 

subjective, basee sur les dires du malade, constamment changeante et dynarnique 

et constituant un concept reliant les dimensions de biendtre physique, 

psychologique, social et spirituel>> (Modele de qualite de vie app le  "City of 

Hope" (1996) dans King et Hinds, 1998, p. 7). C'est a partir de ces criteres de 

qualite de vie que seront faites les analyses de la situation des malades et de leur 

famille, en tenant compte des concepts deja identifies et repris ci-dessous, 

I'autonomie, le partenariat, la reciprocite educative et I'actualisation de soi. 

1.2 Partenariat et agir comrnunicationnel 

Comrne je l'ai mentionne pius t& Ie concept de partenariat a emerge des premiers 

entretiens avec les malades. Quand je rencontre Jean-Marie Bouchard, en 1995. 

celui-ci me remet un texte preparatoire a des travaux amorces sur le concept de 

partenariat. I1 me conseille de prendre egalement connaissance du volume 

<<Thkorie de l 'agir cornrnunicationnel>> de Habennas (traduction franpise, 

1987). Selon Bouchard, Habermas considere que dam la sociW actuelle, les 

intervenants sociaw ont tendance a agir de fqon autoritaire avec les personnes dont 

ils ont la charge. 11s se presentent comme des experts et cette attitude inhibe la 

capacite des aides a se prendre en charge. Bouchard rappeile qu'autrefois les 

families prenaient soin de Ieurs malades; les aidants naturels, la plupart du temps 

des fernmes de la famille, jouissaient d'une recodssance effective de leur 

capacite de prise en charge des plus faibles. 



En I'tcoutant, je me refee a ma propre exp6rience et me rappelle l'epoque ou 

j'allais visiter des malades avec mon @re qui h i t  medecin de campagne. Ceci se 

passait dans les anndes 1950. L'expert, moa fire, se pdsentait de temps a autre 

aupres du malade; il donnait certains medicaments, quelques conseils, effectuait 

quelques manoeuvres destinees a soulager ou arndliorer I'etat du malade et il partait 

ensuite en promettant de revenir bientbt. 11 me faisait souvent remarquer qu'une fois 

seuls, le malade et sa famille faisaient bien ce qu'ils voulaient. 11s pouvaient disirer 

qu'un <<expem> vieme les aider, mais ils gardaient le contrde sur I'exkution des 

soins requis par 1'Ctat de leur malade. 

Bouchard diveloppe sa pens& sur l'evolution de ['action des <<expew> que sont 

devenus les intervenants de la sante: a mesure que l'etat providence s'est installe, 

l'encadrement des familles par les experts est devenu plus rigide et le pouvoir de 

decider et d'imposer des solutions est peu a peu passe aux mains du personnel 

professionnel oeuvrant dam les institutions ou assurant un suivi a domicile. Depuis 

le milieu du siecle, les intervenants ont eu tendance a agir de faqon unilatede, 

mZme si leur objectif est de rendre des services et d'aider les personnes dont ils se 

sentent responsables. Dans le texte qu'il me remet, Bouchard (1994) enonce le 

constat suivant: 

<<I1 a fdlu constater une dequalification graduelle de la famille et de son 
enviromement dans leur rde, dans la confiance dans leurs ressources, 
dans leur capacite de prise en charge ... Cette dequaiification est liee a 
l'evolution des grades institutions de la societd: erosion des fonctiow 
socialisatrices de la famiile, emergence de I'expert dam la bureaucratic qui 
assure un encadrement de la vie privk et de la vie familiale, imposant des 
normes et procedures nowelleu> (p. 5). 

le  continue a reflechir au concept de partenariat et mon exp&ience hospitaliere 

remonte a la surface. II a fdlu attendre les annees 1970 pour qu'il soit enfin reconnu 

que 1' infirmiere doit agir en fonction des <<besoins>> des clients (ceci n'est pas un 



lapsus). Bien sik, ie dkvouement faisait partie des qualit& souhaitks pour le 

personnel soignant, mais la capacite d'obtenir I'oEissance du malade a w  

ordonnances rntididicales et aux egks de vie de I'institution, ce que les anglophones 

appellent la <compliane>, etait une condition sine qua non de ['integration des 

infirmieres au monde hospitalier. Au corn des mks 70, agir en fonction des 

besoins des clients n'avait d'ailleurs pas encore la signification qu'on dome 

officiellement a ce concept aujourd'hui. Les besoins des clients avaient tendance 

a correspondre aux perceptions de l'intervenante et les solutions proposies etaient 

parfois appliquk a I'encontre des desk du malade. Quiconque a fait un sejour en 

milieu hospitalier au c o w  de ces annees se souviendra de l'atmosphere de 

soumission qui y regnait autant de la part du personnel infirmier enven le corps 

medical que de la pan des malades envers L'ensemble des kgles de I'institution. 

Dam 1 a Thiorie de I 'agir communicationnel (1 98 7). Habemas distingue deux 

modes principaw d'intervention quand il y a rencontre de partenaires: la pretention 

au pouvoir et la pretention a la validite. Dans le premier mode, I'intervenant qui 

utiiise son pouvoir pose a I'expert, son savoir est presente sous le couvert de 

I'objectivite. I1 cherche a convaincre l'autre que ce qu'il preconise est bon pour lui. 

11 peut se servir des normes ou pratiques institutionnelles pour justifier ce qu'il veut 

que l'autre acccpte. Parfois, il fait intervenir sa propre experience, se sert de son 

savoir pratique, de ses capacites et habiletes persomelles pour imposer son 

expertise. I1 se pdsente comme le porteur de la solution credible. Dans l'autre 

mode, I'intervenant utilise l'approche de la pretention a la validite et agit de fason 

diffkrente. I1 connait sa comp&ence, mais il accepte de sournettre sa solution I la 

critique de l'autre. On pourrait ajouter qu'il accepte aussi le partage des ressources 

extemes et qu'il ne se sent pas attaque par la competence des autres. Selon 

Bouchard (1994)' la capacite d'accepter la critique est la base de I'agir 

cornmunicationne~: 



<<L'agir communicationnel se rapproche des principes du partenariat en 
ce sens qu'il y a partage de la decision par consensus dans un rapport 
d'egalite entre les parties qui rkiproquement se recomaissent des 
ressources et des expertises complementaires pour partager la decision>> 
(P 8). 

La notion de partenariat rejoint celle de I'<<empowermenP> que l'on pourrait 

traduire par la <<souverainet+>, c'est-a-dire la prise en main de son propre 

pouvoir de decision et d'action. Ces themes du partenariat et de 

I'<<empowerment>> qui ont emerge de mon observation des penomes en soins 

palliatifs me semblent correspondre aux criteres utilids par Bouchard et je les 

retiens cornme elements importants de l'analyse de la dynamique des savoin des 

malades et de leur famille. 

1.3 La rkciprocite educative 

Le theme suivant, celui de la r&iprocite educative, s'est impose tout recemrnent 

lonque la lecture de la premiere version de I'analyse m'a fait prendre conscience 

que l'orientation de mon rapport de recherche portait davantage sur les soins aux 

malades que sur I'impact de ces soins sur leurs apprentissages et ceux de leur 

famille, 

I1 peut sembler farfelu de parler d'apprentissage de la personne en phase terminale, 

mais i'observation et les entrevues avec les malades plaident en faveur d'une telle 

notion. La lecture de Labelle (19%) renforce la pertinence de continuer a envisager 

le malade en terme de devenir, rnbe s'il est confionte a l'imminence de sa mort. 

<de conqois I'tducation comme etant le processus de developpement de 
la personne vers son autonomie physique, intellectuelle, affective, mode, 
c i toye~e .  ~ t r e  autonome, c'est ewe responsable de soi dans un 
enviromement habite par d'autres sujets autonomes; I'activite des uns et 
des autres a pour objet de rendre cet environnement socialement habitable 



pour les personnes. Ce processus est en evolution et en devenir permanent. 
L'education n'est en soi jamais finie: eile se poursuit tout au long de I'Pge 
adulte, jusqu'a la mart>> (p. 4). 

L ' apprenant et l'<<enseignant>> s'echangent du savoir dans une relation oh chacun 

conserve son autonomie: 

<<Le dialogue educatif est une fome de la communication qui libere et 
promeut au lieu d'aliener I'un a la volontd de l'autre. Ainsi la 
metaphysique de la relation en education pennet d'expliquer que la seule 
presence des partenaires I'un ii l'autre influence deji I'tducation 
elle-meme. (...) 

Dans le dialogue didactique, I'enseignant et l'apprenant ne sont pas a 
egalitk face au savoir, mais dans un rapport de cornmunaute. S'ils visent 
effectivement le meme savoir en un mOme acte, leurs points de depart sont 
differents (...) Leurs differences permettent seules qu' il y ait mouvement 
de I'un a l'autre et de l'autre a I'un. Le mouvement erige les differences en 
complementarid. C'est ainsi que les partenaires constituent une dyade 
dans la visee du savoir>> (p. 2 1 5) .  

La transposition des r6les entre l'enseigaant en dialogue didactique et I'ifirmiere 

<<qui fait de I9enseignement>> dam une relation de panenariat, me semble 

naturelle. I1 n'y a pas de contexte institutiomel pour encadrer la relation de 

partenariat et ce sont les circonstances particulieres correspondant aux besoins des 

malades qui guident I'intervention educative. Le contexte d'apprentissage des 

malades et de leur famille ne peut b a  qu'inforrnel et il peut s'apparenter au 

contexte communautaire dont Paradise (1998) parle de la faqon suivante: 

<<Ltapprentissage communautaire suppose des expckiences pratiques, 
immediates accompagnees de I'utilisation de raisomement et d'habiletes 
de resolution de probleme, individuellement et collectivement, dam des 
contextes qui necessitent d'autres habiletb sociales et linpistiques. 

Ce qui est caracteristique de cette forme d'apprentissage in situ, crest 
I'intensite, l'implication Cmotionneile et la motivation directe basee sur la 



valeur intrinsequement evidente de ce qui est appris. Les apprenants 
partagent implicitement l'identite et le partenariat avec les mentors et les 
facilitateur~> @. 277). 

I1 sera de nouveau question du contexte communautaire au quatrieme chapitre 

explorant la formation des accompagnatrices soignantes, mais pour les malades et 

leur famille, I'impact des exp&iences pratiques et immediates, de I'intensite, de 

l'implication emotiomelle et de la motivation directe n'est drement pas 

negligeable. Et c'est dam ce contexte que la reciprocite educative prend son 

importance et que je la propose cornme un element important des interactions entre 

les malades et Lise B. en particulier. 

1.4 L'actualisation de soi 

Quand Labeile declare <<Je conqois l'dducation comme etant le processus de 

developpement de la personne vea son autonomie physique, intellectuelle, 

affective, morale, citoyenne. h e  autonome, c' est &re responsable de soi.. .>>, ses 

propos rejoignent cewc de St-Arnaud ( 1  996) qui propose la difinition suivante de 

i'actuaiisation de soi: 

<<L'actualisation de soi designe un aspect de la personne qui se manifeste 
a un moment de son developpement; quelque chose qui etait deja 14 a 
I'dtat de simple possibilite et qui se manifeste lorsque la personne 
s'applique a recevoir sans la deformer l'information qui vient de son 
propre organisme et de son enviromernent (disponibilite), a choisir sa 
propre ligne de conduite (autonomie) et a agir de faqon a repondre aux 
besoins de son organisme (eficacite) (p. 1). 

Maslow (1 968) considere l'actualisation de soi comme etant le resultat d'une 

orientation fondamentale de l'itre hurnain vers l'atteinte d'une certaine autonomie 

par rapport a son enviromement. St-Arnaud (1996) reprend ce concept en 

l'appliquant a l'adulte en evolution, cet adulte qui doit recevoir l'information qui 



lui permettra de faire des choix et d'agir dans le sens des choix qu'il a faits. 

L'achlalisation de soi est une demarche eminemrnent pemmelle dont il est difficile 

de mesure l'atteinte. 

Dam Ie cas d'un malde en phase terminale, l'echeance qui approche a un impact 

particulier sur le processus d'achlalisation de soi. L'evocation des etapes du deuil 

antkipti permet de comprendre le cheminement de certains malades vers une etape 

f d e  d'acceptation sereine de la mort. Ce cheminement est parseme d'embiiches. 

mais dans le cas de certains malades rencontres pendant mon sejour en soins 

palliatifs, il semble directement relie a la croissance personnelle qui mene a 

l'autonomie et a la capacite de se situer de faqon eclairee dam un contexte de 

partenariat et de reciprocite educative. 

Les concepts explicites ci-haut serviront de guide pour l'analyse des domees 

objectives et subjectives provenant de I'observation et des entrewes avec les 

malades en soins palliatifs et avec certains membres de leur famille. Le theme de 

la qualite de vie sera divise en quatre volets differents, les volets physique, 

psychologique, social et spirituel. I1 est dificile d'imaginer une relation de 

partenariat et de reciprocite ba&e sur l'autonomie du malade qui se ferait sans que 

le rnalade ne tende vers l'actualisation de soi. 

Tous les malades ne semblent pas s'engager dans un cheminement conscient 

conduisant a I'autonomie et au processus d'actualisation de soi. L'observateur ne 

peut avoir qu'une vision externe des anitudes et du comportement; seules la 

presence d'un projet particulier ou ies confidences du malade peuvent pennettre de 

deceler une prise en charge de son trajet de fm de vie. Par exemple, ce qui peut 

sembler une attitude ou un comportement d'eviternent devant la prise de conscience 

de la mon a venir peut cacher une profonde reflexion que l'autre n'a pas voulu 

partager. De plus, le niveau de conscience de la signification de sa vie itant variable 



d'un individu a l'autre, certains cheminements peuvent avoir une signification 

profonde pour le malade et passer inapercus pour l'observateur exteme. 

2. Analyse des donnCes relatives aux malades en soins 
pa llia ti fs 

L'analyse qui suit est basee sur le materiel recueilli au moment des rencontres avec 

les malades pendant les visites a domicile, dam les entrevues avec certains de ces 

malades et des membres de leur famille avant ou apds le d i ch  du malade et dam 

les entrevues au cows desquelles Lise B. raconte ses experiences en soins palliatifs 

depuis les debuts du service. C'est dire que certains faits ne sont Venus a ma 

comaissance que de maniere indirecte, ce qui sera signale au fur et a mesure de 

I'analyse. La mise en evidence des cheminements soumis a l'analyse passe par la 

description du comportment d'un certain nombre de malades dont I'histoire m'a 

semble significative en regard des concepts retenus: l'autonomie, le partenariat, 

I'<<empowerment>>, la rkciprocite educative et l'actualisation de soi. Ces concepts 

seront Ctudies en tenant compte des volets physique, psychoiogique, social et 

spirituel du modele <<City of Hope> de la recherche de la qualite de vie (King et 

Hinds. 1998, p. 6). 

2.1 Les soins pallistifs, une occasion d'apprendre 

Lors des entrevues que j'effectue avec les malades ou avec des membres de leur 

famille, je leur demande ce qu'ils ont appris pendant cette p&iode difficiie. La 

reponse n'est jamais facile, car la notion d'acquisition des savoirs n'est pas tres 

presente pour les mdades confiontes a I'icheance de la mort et vivant dam leur 

milieu familial. Au debut de chaque entrevue, la persome rencontrk se concentre 

surtout sur l'aspect anecdotique de sa situation de sante. Apres le recit de I'histoire 

de la maladie et apks les comrnentaires ou confidences sur la difficult6 de vivre la 



pnisente situation, il devient possible de parler d'apprentissage. Je commencerai par 

l'analyse de quelques tknoignages ou le volet des soins physiques tient une place 

importante dam l'acquisition des savoia, des savoir-faire et des savoir Ctre. Dans 

le modtle << City of How> sur la qualit6 de vie, le volet du bien9tre physique 

et du contde des sympt6mes touche les points suivants: la capacite fonctiomelle, 

la force, le sommeil et le repos, la sante physique globale et la fertilit6 (King et 

Hinds, 1998, p. 6). Au service de soins palliatifs, le confort physique et 

psychologique constitue me priorie absolue et il passe par le contrble maximd des 

sympt6mes. En effet, selon la coordonnatrice du service, seule l'absence 

quasi-totale de douleur peut permettre au malade de s'interesser a w  awes  volets 

de son bien-f tre dont ses relations avec autrui font partie. Au moment des premiers 

contacts entre le service et les malades et pendant que s'etablissent les premiers 

liens de confiance, les efforts d'enseignement sont concentres sur le contrde de la 

douleur. La situation &ohe ensuite seion la capacite et le desir du malade et de sa 

famille de prendre la place qui leur revient dam I'organisation des soins. Arriitons- 

nous a deux exemples d'une telle situation d'acquisition des savoirs dans un 

contexte d'autonomie, de partenariat et de kciprocite Mucative. 

2.2 Deux couples en situation d'autonomie 

Michelle, avec qui nous avow fait connaissance pkcedernment, m'a accorde deux 

entrevues apres la mort de Clement. Je I'avais quittie une premiere fois en h i  

demandant une nouvelle rencontre pour que wus puissions discuter des 

apprentissages qu'elle avait pu faire au cours de cette pinode dificile. 

Michelle est tres fiere de ce qu'elle a vecu avec son rnari. Tant qu'il en a ete 

capable, celui-ci s'est injecte lui-mtme les entredoses de morphine, mais Michelle 

a dd prendre la relhe a un certain moment. Dam les deux cas, c'est Lise B. qui a 

fait 1' enseignement de la technique d' injection. Michelle dit: 



<< Elle nous faisait confiance! Elle savait qu'on etait capable de le faire 
et on ne se sentait pas pris au piege comme a l'hhpital. C'etait pas juste 
une question de technique. On discutait ensemble quand il etait temps 
d'augmenter les doses de morphine. Mme B. nous avait priite une bande 
video sur la douleur et la pew panique que Clement avait de devenir 
narcomane avait disparu, Nous avions les seringues d'entredoses toutes 
pretes et on faisait l'injection quad la douleur apparaissait pendant la 
journee. 11 fallait tout bien noter parce que la quantite de morphine 
supplementaire donnee en entredose permettait de savoir s'il fallait 
augmenter le dosage de la morphine a action prolong&. On travaillait 
vrairnent ensemble.>> 

Michelle parle egalernent de la technique mise au point pour permettre a Clement 

de se coucher sans que ses metastases au dos et aux jambes ne le fassent trop 

soufir. Le couple avait compris que l'utilisation d'une b o ~ e  technique evite les 

doses importantes de morphine qui laissent Clement plutbt ma1 en point pow les 

heures qui suivent. Michelle raconte: 

<<Comment on a appris Fa ? Je ne sais pas, c'est venu tout seul! Et puis. 
non, ce n'est pas venu tout seul!. Je pense ... On avait de la misere a le 
lever ou a le coucher et Lise a suggere ... Elle nous a montre des trucs! A 
mesure que le temps passait, on prenait de l'experience. On essayait des 
choses. Si cela ne marchait pas, on revenait comme avant. On disait a Lise 
ce qui avait bien ete. Elle faisait pareil. Quand on trouvait un moyen qui 
marchai t, c hacun le faisai t ensuite. 

C'est bon quand tout le monde peut participer. On est capable de trouver 
des solutions. Clement etait bon pour cela aussi. Surtout que c'etait son 
propre corps, il savait ce qui h i  faisait mal et ce qui le rendait confortable. 
On peut trouver la solution tout seui bien souvent. On essayait et souvent 
cela marchait. Et on partageait cela avec Lise.>> 

Ce sur quoi Michelle n'insiste pas mais dont Lise B me parle un peu plus tard. c'est 

le fait que CKrnent voulait absolument garder le contrdle de la situation. Lise lui a 

propose l'utilisation d'un appareil. le <<Nitronox>>, qui procure une analgesic 

consciente immediate et totale pendant les quelques minutes que dure un traitement 



douloureux (Chapitre 5, In- 3.6). Clement refuse catkgoriquement cette forme de 

soulagement. Lise pense qu'il a ma1 compris et elk reprend l'explication sous un 

autre angle. Nouveau refus categorique quand Lise lui explique que le sujet ne peut 

bouger et ne sent rien pendant les quelques secondes ou minutes ou le masque est 

en place et que le gaz aaalgesique fait son effet. 

<cl'avais vraiment l'impression qu'il faisait une ernur. Pour le tourner 
ou le changer de position dam son lit, cela aurait ete tellement plus facile 
pour lui c o m e  pour nous. Mais il n'a rien voulu savoir et j'ai accepte sa 
decision en comprenant qu'il voulait demeurer en contrble de lui-meme.>> 

La conversation avec Michelle au sujet de ses apprentissages et l'ajout apporte par 

Lise B. a propos du desir de contr6le qu'elle pressent chez Clement font bien 

ressortir les themes exploites au cours de cette analyse. Nous y retrouvons la notion 

d' autonomie et d'  empowerme men^> dam la latitude laissie au couple dam 

I'execution des soins. Nous avons egaiement un exemple de partenariat et de 

reciprocite educative quand l'ifirmiere enseigne et suggere dam un premier temps 

et participe ensuite aux exp&iences du couple dam la recherche de solutions 

appropriees aux problemes qui se presentent et qui touchent la qualite de vie. 

En section 4. de la premiere partie de ce chapitre, nous avons examine l'expirience 

de qualite de vie de Marc et Caroline. Ce couple presente egalement les 

caracteristiques qui rendent possibles ie developpement du partenariat et de la 

reciprocite educative. C o m e  pour Clement et Michelle, la relation debute par la 

mise en confiance. Caroline est auxiliaire en nursing et connait les techniques 

d'injection, mais elle doit vaincre les pkjuges contre la morphine qu'elle a acquis 

dans sa vie professionnelle. A mesure que la situation evolue, I'enseignement de 

differentes techniques et l'utilisation des appareils necessaires a I'Ctat pulmonaire 

de Marc rendent le couple toujours plus autonome. Au moment des premieres 

analyses, j'avais ete hpNe par les liens entre le bien-ttre physique et le contr6le 



des symptbmes dam le contexte de l'autonomie, du partenariat et de 

l '<~empowermen~> et ce, dans une perspective de qualite de vie. 

A p e  avoir approfondi ces themes sous une forme plus thdorique, w e  autre realit6 

a cependant emergti, celle du developpement personnel, de l'actwlisation de soi qui 

peut se produire en cours de maladie. En relisant les quelques entrevues que Marc 

rn'a accord&s, c'est sous cet angle que rn'apparait sa &itk Marc disait sans cesse: 

<<Si tu savais comrne je suis heureux !>> J'avais d'abord W etomee. Comment 

peut-on Stre hewux quand on se sait a l'ombre de la mort ? J'ai quelques 

dificultes a accepter I'idke du bonheur d'un Marc en phase terminale jusqu'a ce 

que je comprenne cornbien la situation qu'il vit avec Caroline marque une etape 

particuiierement significative dam sa vie. 

<<Caroline est ce qui rn'est arrive de miewt dam toute ma vie. Je suis 
beaucoup plus heurew, plus caime. Une certaine serenite. Je ne vois plus 
mes arnis, mes copains, mes enfants c o m e  je les voyais avant. C'est 
peut-etre la maiadie, la souffrance qui m'a apporte cela. Je vois Ies gens 
cornrne ils sont. I'Cvite Ies personnes negatives. J'ai beaucoup trop a 
domer encore, je ne veux plus me laisser gruger.>> 

Mais il y a davantage que la presence de Caroline. Marc indique que le sentiment 

de securite qu'il resent, ['absence de peur inherente a l'espoir de ne pas souffrir 

dans ses demiers moments, la confiance qu'il a en la comp&ence de Lise B h i  

laissent la chance de penser a autre chose qu'a sa maladie. 

c<Une qualite de vie. Un moment de vie et ensuite c'est fini. En attendant, 
tu es heureux. C'est comme si tu t'endormais en disant <<Memi, mon 
Dieu>>. Ce n'est pas tout le monde qui a la chance de pouvoir vivre cela. 
C'est le Centre de Enevolat qui te permet de penser cornme cela Lise m'a 
donne.. . rnentalemen~.. elle m' a dome enormement.. . enormement de 
force interieure,>> 



La force interieure qu'il tire du soutien de Lise et de Caroline, cette manifestation 

de savoir ewe, Marc I'utilise pour outrepasser la pew et pour se pennettre d'etre 

heureux dans une situation oh I'angoisse pourrait ttre omnipresente. Marc parle et 

chante en dormant et ces manifi t ions de bien9tre psychologique impressio~ent 

Caroline qui le taquine en lui disant de sweiller ses paroles car elle pourrait 

devenir j douse. 

Tout n'est pas toujours rose cependant. Marc a des crises de dyspnk qui necessitent 

une intervention immediate de la part de sa conjointe. Caroline avow qu'elle trouve 

difficile de le voir s'eveiller en toussant; puis il y a la crainte, la p ine  aussi qui 

remontent a la surface surtout pendant la nuit. 11s partagent ces sentiments et apres 

la crise, la vie reprend son cours. <<On est tellement bien c o m e  $a, ensemble. On 

est a la rnOme Cgalite (sic). Si elle apporte une idee, je l'ecoute; si c'est moi, elle va 

ecouter aussi. Si cela a de l'allure, on va le faire.>> 

La complicitk de couple semble importante dans leur relation. Dans le modele 

<<City of How>, cette dimension est reliee au volet <<social>> du biendtre qui 

s'interesse aussi a la detresse farniliale, aux rdes et relations interpersomelles, a 

I'affection et a la fonction sexuelle, a l'apparence, a la joie, a l'isolement, aux 

fmances et au travail (King et Hinds, 1998, p. 6). 

Nous avons deja parle de I'autonomie du couple. La situation sous-jacente de 

partenariat apparait encore plus concretement quand Marc me fait part de ses 

craintes devant la maladie & Lise B. I1 sait qu'elle est tr& malade et qu'elle risque 

de glisser vers le palliatif dam un avenir rapproche. 11 sent qu'elle a des ptiriodes de 

tristesse et il me confie: 

< d e  sais qu'elle n'aurait pas besoin de venir ici tous les jours, mon etat 
n'est q u a d  meme pas si grave (!), mais je pense que lorsqu'elle vient nous 
voir, elle en profire pour recharger ses batteries. Je fais expres pour la faire 



rire, pour lui raconter des histoires. Cela lui fait du bien de rire un peu. 
Parfois, j'ai le goiit de lui proposer d'inverser les rdes et qu'elle me laisse 
aller la visiter au Centre pour que je puisse lui changer les idees. En tout 
cas, tu pew 2tre certaine d'une chose: si jamais je gueris de ce famew 
cancer, c'est sik que je vais aller proposer mes services au Centre; faire de 
la gestion, agir c o m e  chauffeur, nTimporte quoi. J'aimerais vraiment qa 
&re capable de leur remettre tout ce qu'ils ont fait pour moi.>> 

Marc decide dans les circonstances qu'il avait souhaitees, sans soufiance, entoure 

de Caroline et de ses enfants et apres une tres breve pkriode d'alitement ou il a 

bheficie de la pksence constante d'une accompagnatrice soignante et du soutien 

de Lise pour ses demiers instants. Caroline me confie quelques jours plus tard: <<I1 

a vraiment pu vivre heureux jusqu'a son demier moment. C'est son absence qui sera 

maintenant difficile a vivre.>> 

En plus des acquis en terme de savoin et savoir-faire rendus necessaires par les 

traitements qu'il s'administre, Marc a vku un processus de croissance personnelle 

qu'il n'a pas analyse en termes d'actualisation de soi, mais dont les manifestations 

ont ete evidentes pour cewc qui l'observaient. Nous retrouvons dam l'histoire de 

Michelle et Clement ainsi que dam celle de Man: et Caroline, des elements 

semblables tels l'autonomie, l'<cernpowerment>>, la reciprocite. Sans doute, y 

a-t-il un lien entre la situation de ces dew couples et I'autonomie qu'ils acquierent. 

11s sont jeunes, ils s'entendent bien et ils ont la capacite de se prendre en charge. 

Tous les malades n'ont pas ces caracteristiques et je voudrais revenir brievement 

sur l'episode de fm de vie de M. J. dont I'epouse a accepte d'iitre soutenue par Ie 

Centre de benevolat au mornmt de son deuif. 

Au plan des apprentissages, M. J. ne semble pas avoir ressenti le besoin de faire 

beaucoup de cheminement. I1 a un solide bagage de vie. Sa maiadie a evoiue 



doucement, sans tvidence de sympt6mes difficiles a supporter. J'ai pu I'observer 

pendant les visites que nous lui faiaisons au d6but de rnon stage dans le service. I1 ne 

resiste pas a la prise de morphine quand cette mddication devient nkessaire. I1 

prend ce qu7il h i  faut pour ne pas souffrir et il comprend le mkanisme de 

l'augmentation des doses en relation avec la prise d'un certain nombre d'entredoses 

pendant la jomee. 11 pose peu de questions et se contente des renseignements que 

Lise B. lui dome a mesure que sa maladie evoiue. On sent que M. J. est serein et 

qu'il attend la mort avec calme. A-t-il fait un cheminement spirituel? Nous ne le 

saurons jamais, car il garde ses sentiments pour lui. 

C7est avec son &pouse que s'etablit la relation d'aide et efle participe pendant 

quelque temps awc activites du Centre de Enevolat apres le deces de son mari. 

Dans le cas de ce couple plus ige, je n'ai pas beaucoup d'indices me pernettant de 

croire qu'ils ont vku  avec le service de soins palliatifs une dquence 

d'apprentissages significatifs pour ewc. Je retiens de cette analyse qu'ils ont requ un 

soutien constant au plan de la medication et qu'ils ont dte trait& avec le plus grand 

respect, 

2.4 Un homme nouveau 

Robert, I'ancien militaire dont j'ai deja parle au debut de ce chapitre et Rollande. 

son epouse, font partie de ces personnes qui ont develop@ une confiance absolue 

en la personne de la coordonnatrice du service de soins palliatifs. Peu habitues a 

prendre leur sante en main, ce que madame confme en parlant au groupe de 

benevoles au moment du cows de l'automne 1995, ces gens se sont totdement 

places entre Ies mains de Lise B. et, dans ce cas precis, il semble difficile de parler 

de partenariat et de reciprocite educative. En revanche, malgre l'apparence de 

contre-exemple en temes d'autonornie et de partenariat, il faut tout de mPme 

constate que Robert a effectue un cheminement spectaculaire au plan des relations 



interpersonnelles, c o m e  il a Qt mentionmi au ddbut de ce chapi-. Cet homme 

taciturne que sa femme decrit c o m e  <<redem+> vit ses demiers mois dam le 

bonheur. Je suis ternoh de cette skrenite, car c'est ii cette @riode que je participe 

aux soins A domicile de la faqon la plus assidue. Les premiers contacts me laissent 

perplexes, car j'ai une mefiance spontanCe face a une certaine allure decontract6e 

dam une situation tragique. S'agit-il de fuite ou d'evitement? C'est en observant la 

reaction aectueuse de son tpouse et de son fils mar% qui Gent n5guli6rement 

visiter le couple que j'acquiers la certitude que cette famille est une famille 

heureuse. Et c'est en rtiponse a une telle reflexion que je lui fais pendant une visite 

a la maison que le fils me confie I'btonnement qui I'habite devant le nouveau 

comportement de son piire envers lui-meme et envers sa mere. Et pour Rollande, 

la transformation de l'homrne autoritaire en homme affectueux est mise au compte 

de l'influence de Lise B.: 

<<On a tellement eu une belle communication ensemble pendant qu'il a 
vkcu ces huit mois B la maison. Sans madame B. qui Ctait la pour nous 
aider, nous encourager, nous remonter le moral, nous expliquer tout ce qui 

. s'en venait, on n'aurait pas pu passer B travea ... I1 y avait tellement 
d'arnour. I1 avait enlev6 son masque, il n'avait pas pew de nous dire qu' il 
nous aimait. Au debut, on se cachait tous les deux pour pleurer. Et 
madame B. nous a dit qu'on etait mieux de pleurer ensemble, que cela 
allait nous soulager tous les dew.>> 

Ce qui me h p p e  dam le cas de Robert, ce ne sont pas les apprentissages qu'il a pu 

faire au plan des savoirs ou des savoir-faire, mais bien l'ouverture aux autres, ce 

nouveau savoir4tre qui coastitue un stade important dans le processus 

d'actudisation de soi. C'est bien ce que Robert semble avoi. v k u  dans les 

demitres semaines de sa vie. Quand elle pale awc futures accompagnatrices 

soignantes, Rollande ne reprend pas les elements de qualit6 de vie contenus dans 

le volet social du modele <<City of H o p > ,  elle ne fait que timoigner d'une 

situation tragiqw vkue dam la serenit&. 



2.5 Deux projets de fin de vie 

C'est par l'kriture que les deux malades suivants ont dkide de hisser une marque 

tangible a la post&ite. Nous connaissons deja GCrard qui avait accepte de partager 

I'experience de sa maladie avec des co-auteurs egalement atteints de cancer et avec 

d'eventuels lectern. L'histoire de Jean, I'autre malade, m'a W racontee par Lise 

B. et ce, en presence de mon directeur de recherche. 

<<Jean avait un hobby depuis longtemps. I1 allait d m  le patelin de ses 
ancOtres pendant ses vacances et il ramassait de l'infonnation. I1 voulait 
faire la genealogie de sa f ' i l e  au moment de sa retraite. On lui a trouve 
un cancer du poumon avant l'ige de 50 ans. 

Un jour, il m'a raconte ce rive. <<Pourquoi ne le raises-tu pas ce 
rSve?>> - << Je voulais prendre des cows d'informatique et je l'aurais 
ecrit sur ordinateur.>>-<<On peut t'aider. On peut t'en prbter un et une 
benevole va t'aider. Tu vas apprendre vite, c'est pas complique. Ensuite, 
tu vas pouvoir crire.>> 

CTest ce qui I'a tenu en vie. Beaucoup plus longtemps que ce qui aurait dii 
normdement se produire. Son texte etait presque termini quand il est en& 
en phase terminale. La benevole qui l'avait pris en charge lui donnait un 
gros coup de main. Le matin de sa mort, elle m'a apporte le document 
auquel elle avait travaille toute la nuit pour le terminer. Elle a mis un 
rouleau, m e  copie, avec lui dam son cercueil.>> 

L'inter2t de Jean pour la genedogie a W le point d'ancrage d'un projet de fin de 

vie qui l'a aide a cheminer vets la mort. Une phrase particulierement evocatrice 

coiffe une photo de cet homme penche sur I'ordinateur du Centre de benevolat: 

<<Au moment de quitter la vie, son souci premier, c'est de savoir d'ou il vient.>> 

Selon Lise B., Jean et Gerard n'ont pas refuse la mort, mais ils ne I'ont pas subie 

sans se battre et c'est ainsi que leur qualite de vie a pu etre rnaintenue. Dans un tei 

projet, il y a une part de partenariat, mais surtout de iT~<empowerrnent>>. 



L'apprentissage du traitement de texte, I'apprentissage de 1'8criture peuvent sembier 

inutiles aux portes de la mort, mais quelles que soient les croyances face a 

l'affinement de l ' h e  et de I'esprit, pour ces dew hornmes, le projet d'ecriture 

devait correspondre a un moyen de rendre concret leur besoin de partage, a une 

prise en main de leur devenir et a un certain conu6Ie sur le souvenir qu7ils vont 

hisser a la posterit& Selon le modele <<City of Hope>>, le volet psychologique 

du bien9tre dam la recherche de la qualite de vie comprend les elements suivants 

dont plusieurs peuvent s'appiiquer a la situation de ces dew hommes soit le 

contrble, la joie et les loisin ainsi que la cognition et l'attention. Quant awr autm 

Clements du modele, les sentiments d'anxiete et de depression, la pew de la 

r6cwence ainsi que le contrde de la detresse relik au diagnostic et au traitement 

du cancer, je n'ai pas d'klements particuliers pour indiquer s'ils etaient presents ou 

non. Je peux seulement temoigner de la conversation avec Gerard alon qu'il me 

confait son angoisse face au devenir de sa femme et de ses enfants. C'etait 

quelques jours avant sa mort et, malgre tout, il semblait relativement serein face a 

I'Ccheance qu'il pressentait irnminente. 

2.6 Une dimension supkrieure 

Parmi les volets du modele <<City of H o w > ,  nous avow touche les aspects 

physique, psychologique et social. I1 nous reste a nous attarder a un dernier aspect. 

le volet spirituel. Les elements compris dans ce volet sont les suivants: le sens de 

la maladie, I'aspect religiew, la transcendance, I'espoir, l'iocertitude et la force 

interieure. 

Nous avons deji parle de force interieure a props de Marc, mais I'aspect social de 

la qualite de vie du couple ne m'a pas incitee a investiguer 17aspect spirituel du 

cheminement de ce malade. En revanche, au cows des conversations avec Lise B., 

il est beaucoup question de I'importance de la globalitk de l'itre humain. Sans faue 



montre de religiositd, celleci a un discours c a b l e  sur le besoin de transcendance 

qu'elle present chez les malades dont elie prend soin. Pendant les visites, il n'est 

jamais question de religion en ma prknce, c'ea un sujet qu'elle aborde en t&e-a- 

t2te avec Ie malade. En entrevw, elle m'indique que lorsque celuiti en a exprime 

Ie dksir, elle soumet a la famille une priere de son cd,  compode au moment de la 

mort d'un de ses fils et qui traite des grands themes du pardon, de I'espoir et de la 

foi en un Dieu d'amour. 

Au sujet de la mort, Lise a une approche assez radide dont nous avons deja parle. 

Elle avoue volontiea ne pas vouloir preparer les malades a la mort. C'est dans la 

recherche constante de la qualite de vie q w  se situe l'originalite de son approche. 

Selon elle, le fait que le malade soit non souffiant h i  permet de passer a une autre 

dimension. I1 est difficile de reflechir a sa destinee quand la douleur tenaille. 

L'absence de douleur n'est toutefois pas un critere satisfaisant pour la 

coordomatrice, elle cherche a combler d'autres besoins par ce qu' elle appeile 

<<Faire des foiies avec son coeur>>. Pour plusieurs, les eves sont d'ordre materiel, 

par exemple aller manger une derniere fois au McDonald comme I'a voulu Robert 

ou se payer un ultime Banana split cornme l'a desik Ckciie; pour d'autres, il s'agit 

de participer a un evenement familial significatif comme a pu le faire une malade 

qui voulait v o i  danser sa petite me une demiere fois. Faire une neuvaine a S tzlude 

avec une malade et sa famille a permis de combler le r&e d'une mourante qui s'est 

d'ailleurs laissee glisser vets La mort au lendemain du neuvieme jour. 

L'analyse des exp&iences des malades se faisant en termes d'autonomie, de 

partenariat ou d'actualisation de soi, ces <<foliee> risquent de ne pas fake le 

poids. Toutefois, nous croyons important de les signaler brievement pour rendre 

compte d'une dimension importante de l'activite que j'ai observee pendant mon 

sejour a St-B. Combler des besoins physiques, psychologiques ou sociaux, c'rst 



Cgalement combler un besoin sup&ieur du malade, c'est lui domer hnpulsion pour 

me autre dimension du developperneat et de l'actualisation de soi. 

2.7 Un questionnement partag6 : la <<douleur globale> 

Pour terminer ce chapitre sur les apprentissages des malades en soins palliatifs, un 

exemple semble particdierement significatif. I1 s'agit d'un recit recueilli de la 

bouche de Lise B. Cette histoire en dit long sur I'autonomie, I'<<empowerment>>, 

la rkiprocite educative et l'actualisation de soi et c'est dans ses propres mots que 

nous la partageons avec le lecteur. 

c<Les malades me font aussi de la formation. Je prends le temps de les 
ecouter. Les malades sont nos maitres. Dam mon cas, c'est extraordimire 
ce que j'ai appris avec eux et a leur contact. Ceci me rarnene a l'histoire 
de Ferdinand. 

J'avais un gros point d'interrogation au sujet de la douleur globale. C'est 
un phcnomene dont on parie depuis quelques annh  seulement et pour 
lequel on n'a pas encore trouve de definition ad@uate. J'avais lu un tas de 
bouquins ou on definissait le phenomene par <-e qu'il n'est pay>.  Faut 
avouer que ce n'est pas tres clair comme definition. 

Ferdinand faisait des episodes de souffrance globale. C'etait un gars fin, 
intelligent; je I'appelais mon philosophe. I1 savait que j'etais avide 
d'apprendre et il essayait de m'expliquer ce qu'il ressentait. I1 n'a jamais 
reussi. I1 a tellement essaye! 

Son cas etait cafacteristique. Le matin, il etait en forme. I1 recevait des 
visiteurs. Vers 3 heures, s' installait ce malaise oh il devenait ma1 dam sa 
peau. 11 devenait h e w ,  maiheureux et q durait jusqu'a 8 heures du soir. 
Ensuite, il se sentait mieux. I1 a tellement essaye de me dkire  ce malaise: 
<<J'ai ma1 a mon corps et j'ai aussi mal a mon h e .  Je n'ai pas pew de la 
mort, ce n'est pas cela.>> 

C'dtait un homrne extremement croyant, mais il avait une belle foi, rien de 
miewe. <<le n'ai pas peur de la mort, je ne sodfie pas, je  ne ressens pas 
de douleur; tout est contde B la perfection. Je ne me sens meme pas triste. 



Mais si tu savais comme je me seas mal. Je ne pew pas le dicrire.>> 11 n'a 
jamais ete capable de le faire avant de mourir.>> 

Lise raconte que Ferdinand a vraiment cherche a comprendre le phenomene; il a 

beaucoup lu, il en a beaucoup discute avec elle qui wait deja rencontre la douleur 

globale lors de la maladie d'un de ses fils. I1 en est amve a proposer une solution 

qui h i  a permis de conserver sa qualite de vie. <<Pourquoi vous ne m'endormiriez 

pas de 3h a 8h ? C o m e  cela, je  ne souffrirais pas et je pourrais bien vine le reste 

de la journ&.>> Lise et le midecin du service en rediscutent avec lui et mettent en 

place un dispositif medicamenteux qui le fait dormir pendant les quelques heures 

difficiles et dam la soirk, Ferdinand peut reprendre sa vie la oh il I'avait laissee. 

Cette anecdote touche a plusieurs aspects du modele de qualite de vie et awc themes 

choisis pour explorer le vkcu des malades. Au plan physique, le malade explique 

que tous ses besoins sont satisfaits et que sa souffrance vient d'une autre source. 

Psychologiquement, Ferdinand est bien equilibk; il est serein et ne se laisse pas 

abattre par sa souffrance globale qu'il ressent pourtant avec beaucoup d'acuite. I1 

cherche une solution qui va lui pennettre de satisfaire son besoin au plan social: &re 

capable de recevoir ses arnis et dY0tre pleinement avec eux sans ressentir les effets 

des heures de s o u ~ c e  quotidieme. Cet homme cherche. 11 est religieux et il est 

capable de distinguer entre la pew de la mort, l'imminence de I'dcheance et les 

manifestations qu'il ressent. Au plan cognitif, il utilise ses capacites en consultant 

des ecrits; il sait s'exprimer et est capable de partager ses connaissances. 11 discute, 

il imagine une solution qui se reveie eficace et qui sauvegarde sa qualite de vie 

pour le temps qu'il Iui reste. 

Revoyons les themes explores dam ce chapitre. On peut dire que Ferdinand ea 

autonome; il est capable de faire les recherches qui l'hteressent ce qui h i  pennet 

de se retrouver en situation d'<<empowerment>> et de panenariat avec l'equipe 

medicale. L'approche de partenariat vehiculee par le service rend possible Ie partage 



de ses comaissances, ce qui debouche sur la kciprocite educative. Pour Lise B, cet 

episode concretise le fait que les rnalades sont ses maitres et qu'elle a beaucoup a 

apprendre a leur contact. 

Un dernier theme, l'actualisation de soi que pourrait avoir vecu Ferdinand, est plus 

difficile a faire ressortir a travers les propos d'une tierce personne. C'est avec Lise 

B. elle-mtme que nous proposons de terminer cette analyse de l'acquisition des 

savoirs par Ies malades en soins palliatifs. Pendant l'entrevue ou nous discutons de 

la douleur globale et de la situation de Ferdinand, I'attitude de Lise B change peu 

6 peu. Elle se sait en phase preterminale et par un glissement de conversation. c'est 

bient6t sur sa propre situation qu'elle elabore. 

<<Je n'ai jamais eu un maiade qui a reussi a m'expliquer ce qu'est la 
douleur globale ... peut-etre que moi j 'y arriverai. Dans mon cas (!), c'est 
a la fois physique, social, familial et spirituel. 

Cela se s h e  souvent a la fin de I'apres-midi, sikement qwlque chose a 
vou avec I'horloge biologique. I1 y a eu des recherches scientifiques faites 
la-dessus, mais rien de concluant. I1 y a de tout la dedans. Malaise 
physique, e d m e  fatigue, carence d'energie. Ce n'est pas de la douleur, 
mais tu le ressens dam tout ton corps. Tout d'un coup, tes jarnbes ne 
tiennent plus. Ce n'est pas un etat depressif, mais tu as envie de pleurer. 
Une grosse boule dam la gorge et qui ne veut pas sortir. 

Beaucoup de frustration a cause de la perte d'autonornie et cela c'est 
terrible. Je ne peux plus rien faire fadement. La pate de I'autonomie. 
Perte qui se produit par a-coups. Les details me touchent, des niaiseries 
comme de ne pas pouvoir porter le bac de recyclage a la rue, attendre 
l'aide des autres pour faire des gestes que je faisais si fadement quelques 
semaines auparavant. Ce sont de petites mom, des petits deuils successifs 
qui font mai. Accepter la mort, c'est facile; accepter de ne plus Stre 
autonome, c'est ce qui rend les rnalades agressifs, deprimb ou.. . chiiileux. 
Les malades ressentent beaucoup cela. J'ai toujours compris les 
changements d'attitude, les sautes d'hurneur des malades. 

Avec Ferdinand, la soufiance globale etait cornrne d m  les livres. 
Sylvain, mon fils, en avait souffen egalement et son oncologue avait 
accepte de I'endormir pendant les trois demieres journtks de sa vie. On lui 



avait install6 un solute dam une veine et on le maintenait en etat de 
sornmeil lCger c o m e  s'il wait tit6 en salle d'opiration. En 1984, c'etait 
r&olutionnaire de faire cela. 

Pour d'autres maiades, c'est moins clair de savoir s'ils font de la 
soufiance globale ou non, mais il y a de cela dans la plupart des 
cheminements des malades. Avant je comprenais les malades avec ma t&e, 
maintenant, je les comprends avec mon coeur.>> 

Lise B est dCcCdke quelques sernaines aprks cette entrevue et n'est pas parvenue, 

elle non plus, a cemer pleinement la realite de la douleur globale. Je retrouve 

toutefois dam ses props l'impression d'actualisation de soi, l'impression d'atteinte 

d'un diveloppement personnel qui frappaient toutes les personnes qui entraient en 

contact avec e!le. 

C'est par ce ternoignage que se temine l'analyse de I'acquisition des savoirs des 

malades en soins palliatifs. La presence des malades restera en filigrane jusqu'a la 

conclusion du rapport de recherche puisqu'ils sont la raison d'0tre du service. Les 

chapitres qui suivent explorent l'acquisition et la mobilisation des savoirs, savoir- 

faire et savoir9tre des diffkrentes categories de personnes qui auvrent dam cet 

organisme. 

I11 - Conclusion 

La rencontre des malades et de leu farnille, les entrevues effectuees avec certains 

d'entre eux et la recherche documentaire ont joue un r6le important dans la 

progression de la comprihension de la mission et de la dynamique du service de 

soins palliatifs et sp5cialement de la dynamique des savoirs dam le service. 

L'analyse des entrevues a permis de retmcer les themes que sont I'autonomie, 

I'c<empowermen~>, la r&5procitd kducative et l'actualisation de soi dam me 



recherche touchant les volets physique, psychologique, social et spirituel de la 

qualite de vie des malades en fm de parcours. 



Chapitre 4 LA DYNAMIQUE D'ACQUISITION 
ET DE MOBILISATION DU SAVOIR 
DES ACCOMPAGNATRICES 
SOIGNANTES 

I - Introduction 

La bonne marche d'un service de soins palliatifs a domicile suppose une grande 

comp5tence de la part de ses membres. Le contenu des entrevues revele que, pour 

les malades et leur famille, cette compdtence constitue un facteur important du 

sentiment de stcurite qu'ils disent ressentir. Le present chapitre explore les 

princi paux modes d' acquisition des savoirs, savoir-faire et savoir-ttre c hez les 

accompagnatrices soignantes. 

En plus de l'introduction, ce chapitre comprend dew parties dont l'ecriture ne 

co'incide pas dans ie temps. La partie 11, intitulke <<Les informations recueillies par 

observation et entrevue*>, rapporte la situation vkue par certaines 

accompagnatrices soignantes auprks de malades du senice ainsi que le contexte du 

cours offert en 1995-96 et dont I'objectif dtait la formation de fbtures Mnevoles 

pour le service de soins palliatifs. La partie 111 du chapitre est d'origine plus dcente. 

Elle explore la situation d'apprentissage des accompagnatrices soignantes selon la 

problematique de l'apprentissage contextualise, ce mode d'acquisition des savoirs 

dans leur contexte qui suscite de plus en plus d'intdret aupres de chercheurs et de 

praticiens en tducation. Une premiere section plut6t theorique est suivie d'une 

exploration de la situation des Wndvoles en fonction des concepts de communaute 

de pratique, de participation pkriphkrique legitime, de kflexion dam l'action et de 

compagnonnage cognitif. 

Le texte de la partie II a W krit en 1997 ap& le d&&s de Lise B. Ce texte se veut 

une description en profondew &observations faites au cours de la deuxitme annee 



d'immersion dam les activit6s du service. On se sowient que la premiere annee de 

pksence <<sur le terrain>> a etk consacde au suivi des malades tel que mentionmi 

au chapitre precident. Cette dewri6me pkriode d'immersion me permet de 

rencontrer plusieurs accompagnatrices soignantes et de preparer avec Lise B. la 

session de formation prevue pour l'automne. La rencontre de deux 

accompagnatrices soignantes, en entrewes, fait ressortir le fait que ces fernmes ont 

tellement bien integr6 leur rdle qu'elles reussissent dificilement a se rappeler les 

premieres titapes d'une formation qui remonte a quelques annees. Pendant les 

entrevues, je les l a k e  libres de s'exprimer et je me contente d'isoler les tltments 

qui semblent correspondre B l e u  vision persomelle du r6le qu'elles jouent aupres 

des malades. 

Plusieurs mois plus tad, apks avoir partici* au corn thdorique domi aux futures 

benevoles, je sens le besoin de faire une nouvelle entrevue. L'accompagnatrice 

soignante que je rencontre a deux reprises avait suivi le premier cows dome par 

Lise B. en 1988 et avait dii quitter le service pour des raisons farniliales apres une 

seule annee d'implication auprks des malades. Le souvenir qu'elle garde de ses 

premieres ex@riences est encore vivace a sa memoire. J'ai donc un bon compte 

rendu de la situation d'une Endvole non expdrimentde qui depend directement de 

l'infirmi&re pour l'apprentissage aupres des malades. 

Je rencontre ensuite l'infinnikre dont le rble consiste B s'occuper des stagiaires 

faisant leurs premi&res exp6riences aupks des malades. Lon des premieres annees 

d'existence du service, Lise B. jouait ce r6le d'encadrement aupr6s des futures 

accompagnatrices soignantes; la situation ayant dvolue, une infirmitre benevole a 

pris cette tiche en charge jusqu'a l'annde 1995. 

La partie II du chapitre tente donc de rendre compte de ce qui a emerg6 de ces rnois 

d'observation et de ces entreyues. C'est toutefois apks le decds de Lise B. que le 



texte a ete ecrit, car, en 1996, des tiches plus urgentes ne m'ont pas laisse le loisir 

d'entreprendre ce travail d'ecriture. 

Les informations recueillies par observation et 
entrevues 

Le r6le des accompagnatrices soignantes et leurs 
besoins de formation 

La description du r6le des accompagnatrices soignantes pennet d'isoler les 

elements de formation qu'elles doivent acquerir en w e  de I'important rde de 

soutien qu'elles wont  a jouer aupnis des malades et de leur famille. Ces personnes, 

presque toujours des femmes, sont essentiellement au service du malade en ce qui 

conceme son hygiene personnelle, sa medication, son confoh sa skurite, ses soins 

globaux et sa qualite de vie. Elles s'occupent aussi des repas du malade, de 

I'entretien de sa literie et de sa lingerie personnelle ainsi que de la proprete et du 

bon ordre de sa chambre. Les accompagnatrices soignantes ont une formation 

particuliere qui Ies rend capables de prendre un malade en charge sow la 

supervision d'une infiirmiere qui se rend a domicile des que le besoin s'en fait 

sentir. 

Les modes d'accompagnement sont divers. Parfois, les premieres renconues se 

produisent quand l'etat du malade commence tout j u t e  a se deteriorer, quand ses 

forces declinent et qu'une pksence amicale lui apporte tout simplement une 

securite physique et ps ychologique. Ces cas, relativement rares, se presentent par 

exemple lorsque le rnalade se retrouve seul a la maison pendant la journee aloa que 

le reste de la farnille est au travail ou a l'ecole. Au cows de cette periode, il suGt 

souvent a I'accompagnatrice soignante de preparer le repas du midi, d'etre presente 

pendant la sieste, d'aider le malade a se laver et a se vi2.i.r tout en etant pnisente pour 



repondre aux besoins de ticonfort et de soutien psychologique. A cette @node 

pkcedant la phase priterminale ou les complications commencent a apparaitre, les 

comp6tences r e l i b  aaux soins physiques ne sont pas vraiment necessaires et le rde  

de I'accotnpagnatrice soignante pourrait etre tenu par une personne fonnke a 

I'accompagnement traditio~el, car Ies gestes requis sont a peu de chose pes cew 

de la vie quotidienne. Toutefois au service de soins palliatifs, l'objectif est d'offrir 

une presence reguliere et suivie au malade qui n'aura pas a s'adapter a bop de 

personnes difierentes. C'est donc la mime benevole qui prendra davantage de place 

dam sa vie a mesure que son etat va se dWriorer et d'autres benevoles viendront 

s'ajouter a elle le cas icheant. 

Pour faciliter la comprihension du r6le des accompagnatrices soignantes et rendre 

leur vCu davantage concret, commenqons par la presentation d'extraits d'entrewes 

avec trois d'entre elles; d'abord Aline, une ancieme awiliaire en nursing qui 

travaille comrne benevole depuis quelques annks; viendra ensuite Cecile qui, 

depuis dix am, se charge de I'accompagnement des malades pendant la nuit et 

finalement, Marie, une Enevole de la premiere hewe racontera son experience. 

Certains elements relies a l'acquisition des savoirs emergent de ces entrevues et 

seront signal&, mais c'est a la troisieme partie du chapitre que le mode 

contextualise d'acquisition des savoirs, savoir-faire et savoir %re des 

accompagnaaices soignantes sera traite de faqon plus spdcifique et ce, en lien avec 

les reperes qui ressortent de la recherche documentaire effectuee depuis la fin de 

mon sejour de recherche au centre de knevolat. 

1.1 Le tiimoignage d' Aline 

Aline a complete une formation d'auxiliaire en nursing et a mvaille pendant 

quelques annees avant de se retirer du marche du travail pour Clever ses enfants. 

Depuis plus de trois ans, elle est un des piliers du gmupe d'accompagnatrices 



soignantes et Lise B fait kguh~rexnent appel a elle. Aline n'a jamais voulu retoumer 

sur le marche du travail et elle dome l'impression d'etre comblee par le travail 

benevole auquel elle se consacre. <<Dans un MpitaI, dit-elle, le travail est 

deshumanise Je ne serais plus capable d'y retourner.>> 

Aline considere que la qualite de vie des malades est grandement arnelioree par 

rapport a ce qu'elle a c o ~ u  autrefois. Le h i t  a la verite semble maintenant acquis. 

L'ouverture s'est produite dans l'ensemble de la societe, mais c'est surtout dans son 

travail qu'elle voit la difference: 

<<Autrefois, on cachait la vente awc gens, maintenant, on peut leur paler. 
Quand la peaonne ne va pas bien, on ne lui dit pas: <<Vous allez aller 
mieux! Cela va revenu!>> On le sait que Fa ne reviendra pas ... On peut 
leur parler. Surtout, on peut les ecouter et on ne feme pas la porte comme 
on le faisait autrefois. 

Avant, on ne disait pas ce qui s'en venait. Les etapes auxquelles on peut 
s'attendre. Lise fait Fa avec les malades. On sait ce qu'elle leur dit, souvent 
c'est quand on est 18 qu'elle pule avec eux. On peut en parler ensuite avec 
le malade s'il en a le goat. 

Cela n'empeche pas de toujoun garder un message d'espoir, car on ne sait 
jamais ce qu'il peut arriver. k donne souvent I'exemple de cet hornrne qui, 
chaque jour, se presentat au centre de benevolat pour paniciper aux 
activites recreatives alors qu'il avait ete informe plus de cinq amkes 
auparavant qu'il etait rendu au stade palliatif.>> 

Les benevoles rencontrent rarement les maiades avant qu'ils aient atteint le stade 

terminal comme nous l'avons explique precedernment. Le pius souvent, elles se 

rendent a domicile lorsque le malade est alite. Comrne l'explique Aline, 

<<Souvent, la personne ne parie plus, elle n'a plus de force et notre r61e, 
c'est de lui domer des soins de confort, du soutien et de surveiller 
l'anivee de complications. La plupart du temps, quand le malade fait une 
complication et qu'on appelle Lise, elle sait quoi faire, Fa se regle et le 
malade reste confortable.>> 



Mis a part les r6les de soutien et de surveillance, c'est surtout auprks des membres 

de la famille qu'elle peut intervenir dans les derniers jours de vie. Non seulement, 

elle peut kpondre aux questions, mais sa seule presence semble une securite pour 

la famille. Aline enonce le constat suivant, h i t  de sa longue expirience aupres des 

familles: 

<<Beaucoup de gens ont peur d'Ptre seuls avec le mourant. La plupart des 
gens n'ont aucune expkrience de la mort; puis, ils sont angoisses a l'idee 
de voir mourir la persome qu'ils aiment ... Les membres des familles 
s'impliquent beaucoup, mais a la fin, ils se fient a nous. Dans certaines 
familles, ils preferent rester entre eux et s'occuper du mourant tout seul. 
Ca depend des families.>> 

Aiine a assiste une trentaine de maiades au cows des trois dernieres annCes. Pour 

avoir travaille dans un centre hospitalier pendant les annees 1960, elle apprecie 

particulierement la nouvelle fawn d'aborder le contrde de la douleur et y voit une 

nette amelioration pour la qualite de vie des malades. Elle me confie: 

<<C'Ctait inhumain. Aujourd'hui, on peut et on doit soulager les gens. 11s 
sont beaucoup plus lucides quand ils ne souffrent pas. Je pense que c'est 
un point essentiel dans la qualite de vie que I'on essaie de dower aux 
malades.>> 

On peut voir que le droit a la verite et le contrde efficace de la douleur sont pour 

Aline des aspects importants de son travail de soutien aupres du maiade et de sa 

famille. 



1.2 Le timoignage de CCcile 

Quelques semaines a p k  l'entrevue d' Aline, je fais la comaissance de CCcile qui 

rencontre Lise B. pour discuter de la nuit qu'elle vient de passer aupres d'un 

malade. Depuis plus de 10 am, c'est pendant la nuit que C e d e  se rend a domicile 

quand ses services sont requis et sa famille s'est adapt& a ce genre de vie. W e  

retoume chez-moi vers 6 heures du matin; je fais dejeuner les enfants, les prepare 

pour l'ecole et aprks avoir dormi un peu, je telephone a Lise ou je lui rends visite 

et nous discutons de la nuit qui vient de passer.>> 

Souvent. la presence d'une veilleuse devient indispensable quand m e  seule 

penonne, souvent un conjoint, se charge de tous les soins pendant la journee ou que 

les exigences du marche du travail ne perr.net pas qu'un membre de la famille puisse 

se lilkrer pour aider le malade. La fatigue s'accumule trh vite et il faut Conomiser 

l'energie. Plusieurs farnilles hesitent a faire le saut; avoir quelqu'un chez-soi, la 

nuit, ce n'est pas evident. Lise l e u  propose alors d'accepter pour un seul soir: 

ccUne bonne nuit de sommeil va vow faire du bien et vous serez plus en fonne 

pour les autres nuits.>> Si la personne malade est encore consciente, mais trop 

faible pour se lever seule, c'est souvent elle qui accepte I'idee d'avoir quelqu'un a 

son chevet pour que le conjoint puisse dormir. Lise B. avoue en riant: <<C'est une 

strategie qui marche a chaque fois. Quand les gens ont goiite au confort et a la 

securite que procure Cecile, ils ne peuvent plus s'en passer.>> CCciie fait en 

rnoyenne trois ou quatre jours de veille avant la mon d'un malade. Dam certains 

Gas, c'est plus long; elle a deja veille une meme malade pendant 1 5 joun, avec une 

penode d'arrgt pour les journees de fin de semaine ou une autre Enevole I'avait 

remplacee. Cecile ~ s u m e  ainsi son rde: 

<<Pour les gens, j'apporte une grande securite. De plus, je suis une 
personne tres calme et cela leur donne confiance.Avec I'expeience que 
j'ai, c'est facile pour moi de reco~ai t re  les compiications qui se 



presentent. Si je ne peux regler le probleme moi-meme, j'appelle aussit6t 
madame B. et elle arrive daos les minutes qui suivent. Souvent, les gens 
auraient peur de la deranger et le malade pourrait en soufir. Certains 
auraient mime la tentation d'amener le malade a I'h6pital plutbt que 
d'appeler Lise en pleine nuit. Et qa, le transport, le sejour en salle 
d'urgence, ce ne serait pas bon pour le malade. 

Je les fais aussi Conomiser leur energie. Je suis tres forte et je connais 
bien mes techniques de soins; je pew donc changer le malade de position 
et lui donner les soins sans devoir reveiiler qui que ce soit. Par manque de 
technique, les gens doivent se rnettre a deux ou tmis pour dkplacer un 
malade et ils sont plusieurs a rester eveill& une partie de la nuit Quand je 
suis 14 c'est rare que je doive reveiller quelqu'un pour avoir de hide.>> 

En plus des soins physiques et de surveillance, Cecile prend soin des membres de 

la famille quand l'dcheance de la mort approche. Les nuits sont longues quand on 

attend la mort et c'est la nuit que les pires craintes se rnanifestent. CCCombien de 

fois, il m'ea amve de passer une partie de la nuit a jaser avec un ou des membres 

de la famille.>> Le reconfort, c'est une grande partie de son apport a la qualite de 

vie de la famille. 

Cecile me confie que lorsque la fin est proche. les membres de la famiile restent 

souvent eveilles. Son rde consiste a reco~aitre les sentiments qui ne sont pas 

toujours exprimes clairement. 11s ont pew de ce qui s'en vient, ils craignent les 

convulsions ou que le malade ne pousse des cris avant de rnourir.? ils ont pew qu'il 

ne mewe etouffe. Le soutien passe donc aussi par la transmission des experiences 

qu'elle a deja vkues. Elle se f i t  rassurante en expliquant que dam la majorite des 

cas, les malades partent doucement. Elle ajoute que s'il se presentait un episode 

dficile a vim,  elle donaerait la medication cafmante qui est prewe et consignee 

au dcssier ou appellerait Lise B. tout de suite. Selon Cecile, malgre I'autonomie des 

familles dam 1' administration des medicaments, les proches trouvent plus facile de 

se fier a l'accompagnatrice soignante pour intervenir en cas de complication, que 

ce soit pour donner des medicaments ou pour appeler l'infirmiere. 



En rksurne, on peut conclure que I'apport de Ctcile a la qualite de vie des malades 

et de leur famille est important: elle considere leur apporter la securite, la garantie 

de soins competents et le soutien psychologique. On se souvient que pour Aline, la 

qualite de vie des malades passnit par les memes criteres auxquels elle ajoutait un 

excellent contde de la douleur et la possibilite de parler au malade en lui disant la 

verite sur son etat, tout en lui pennettant de conserver un brin d'espoir. 

1.3 Le tiimoignage d'une novice: Marie 

Dans les entrevues precedentes, a I'ete 1995, il avait peu ete question des 

competences techniques necessaires pour accomplir le travail d'accompagnatrice 

soignante. Pour A h e  et Ckile, rien ne semble Maiment complique; elles ramenent 

constamrnent la conversation sur I'aspect psychologique de leur travail, sur le 

besoin de reconfort des malades et des membres de la famille. Lors de ces premikes 

entrevues, je suis encore a I'etape de comprendre I'organisation du service de soins 

palliatifs, le rde devolu a chaque membre de l'equipe de soins et je me contente de 

noter les convergences qui apparaissent dans les discoun. 

Au printemps de i'annee 1996. a la suite du cows theorique dome aw futures 

benevoles, je sens le besoin d'approfondir ma comprehension du rde joue par la 

formation dam I'acquisition de la comp6tence de ces femmes. Je rencontre une 

accompagnatrice soignante de la premiere heure qui avait dfi quitter rapidement le 

service pour suivre sa famille dam une autre ville du Quebec. Je rencontre Marie 

a deux reprises et I'irnportance de son temoignage justifie la place que son recit 

occupe dans cette section du chapitre. 

Marie avait 50 ans quand elle a accompagne une malade pendant plusieurs semaines 

a la tin des annees 1 980. Elle venait tout juste de suivre la session de formation 

offerte par le senice et c'dtait la premiere fois qu'elIe jouait le rde  



d'accompagnaaice soignante. Cette femme a tenu un journal de sa relation avec la 

malade et accepte que ce journal soit integre au contenu de l'entrevue qu'elle 

m'accorde. 

<<Au debut, c'etait seulement de I'accompagnement, je n'avais pas de 
soins a donner. Lucie etait faible, mais elle se levait encore. Je 
l'accompagnais au bain. Au debut, on etait ghees, toutes les deux. Elle 
gardait sa jaquette et un pansernent recouvrait sa plaie. En fait, je n'ai vu 
cette plaie qu'une fois et c'ktait horrible; Lise faisait elle-m2me les 
pansements et je sortais pour leur laisser &vantage d'intimite pendant les 
traitements. Ensuite, j'ai commence a l'aider a preparer ses repas. A 
mesure que son etat est devenu plus mauvais, j'ai commence a fake des 
choses que j'avais apprises au cows. On n'avait pas le h i t  de dormer des 
injections, par exemple, mais on pouvait donner les entredoses dans le 
papillon intermittent que Lise avait installe. On faisait ce que normdement 
la farnille aurait fait si elle avait W 18 Au debut, Lucie prenait des pilules; 
quand elie est devenue plus bible, les injections ont commence. Elle se les 
donnait eile-meme, mais quand elle a W au lit, c'est moi qui le faisais ou 
son mari le soir ou la fin de semaine, car elle etait incapable de le faire 
elle-m2me. 

Au debut, c'etait vers la fin du printemps; je I'avais amen& deux fois faire 
des comes dans les magasins. C ' h i t  une vraie fete pour elle de pouvoir 
sortir de la maison. Les fins de semaines, elle restait avec sa farnille. 
Jusqu'a l'ete, elle croyait encore qu'elle guerirait. 

A l'tte, Lucie a f i t  un sPjour a lYh8pital et quand elle est revenue, il etait 
devenu evident qu'elle allait mourir. Elle avait abandome la partie. Et son 
mari est devenu tres agressif, il n'acceptait pas qu'elle ne se batte plus. 
Lise et moi en avons parie et celle-ci a pris les choses en main. Elle a 
convaincu le mari d'arnener ses enfants et ses propres parents en vacances 
pour une semaine au bord de la mer. Lise avait tout organise pour que ia 
malade ait toujours quelqu'un avec elle. Cette semaine-18, nous avons 
passe de bien beaux moments, mais Lucie etait triste et inquiete de 
I'attitude qu'aurait son mari a son retour. Lise avait &anent bien parle au 
mari, car ensuite les choses se sont replacees. I1 avait probablement 
accepte car l'atmosphere de la maison est redevenue meilleure. J'etais tres 
sensible aux changements d'humeur de Lucie et regulitkernent, je pariais 
avec Lise qui m'aidait a trouver ce que je devais faire pour l'aider. 

A un moment donne, don qu'elle etait alitee depuis quelques joun, j'ai 
remarque qu'il nTy avait pas beaucoup d'urine dam le sac collecteur. J'en 



ai par16 a Lise. Elle lui avait post une sonde pour ses urines, mais il en 
coulait trks peu et c'etait tres fonce ... Ensuite, Lucie a comrnenct a riler. 
Lise disait que ce n'etait pas dangerew qu'elle itouffe, mais on aspirait les 
s6cr&ions pour son confort. Elle avait un &rum dam le bras parce qu'elle 
avait convulse une fois et Lise voulait pouvoir lui donner ses injections 
d'urgence rapidement. Cela a dud un peu plus d'une jomke. J'ktais II 
quand elle est morte. Lise qui venait plusieurs fois par jour etait 18 aussi. 
Nous &ions B la changer de position quand tout d'un coup, elle a cesse de 
respirer. C'Ctait ma premi6re malade, c'dtait aussi mon amie. Avec les 
autres malades, je n'ai jamais eu une aussi forte relation et j'ai dO quitter 
le service lors de mon demdnagement a Montreal, l'annee suivante.>> 

I1 ne faudrait pas se mkprendre. Comme Aline et Cede  I'avaient fait avant elle, 

Marie, au cours de la premiere entrevue, a surtout park de I'aspect psychologique 

de sa relation avec Lucie. Elle accepte une dewtieme rencontre pour kpondre a des 

questions pricises au sujet de I'acquisition de ses savoirs et de leur exploitation en 

situation rielle, car je me suis rendu compte qu'elle presente me excellente capacite 

d'evocation de ses souvenirs. Je veux comprendre comment Marie a pu s'occuper 

seule des soins de Lucie alors qu'il s'agissait d'un premier contact avec une 

personne alitde. 

1.4 La formation de Marie 

Je pose a Marie des questions ayant pour but de faire ressortir l'exploitation qu'elle 

a pu faire, aupds de Lucie, des savoirs, savoir-faire et savoir9tre acquis B 

I'occasion du cows dome aux accompagnaeices soigaantes. l e  procede par Ctapes 

et tente d'explorer chaque tMme a fond avant de passer au theme suivant. Cette 

entrevue est particulierernent longue et le rnat6riel recueilli prksente, au plan des 

soins infirmiem, un aspect technique qui depasse le cadre de ce travail de recherche. 

Pour I'exploration des savoirs, j 'utiliserai les Cldments qui me semblent pertinents 

tout en maintenant le niveau de details techniques a son seuil minimum. Marie a un 



travail A faire auprks de Lucie et ce travail constitue le point de depart de mes 

questions. 

Marie n'avai t j amais domi de bain a un malade a1 ite avant de rencontrer Lucie. Elle 

me decrit la technique utilistie: 

< 4 e  revois comment je le faisais. Quand je la lavais, je ia recouvrais avec 
une serviette pour qu'elle n'ait pas froid. D'abord un c6te et j'essuyais. 
J'enlevais la serviette, je la plaqais de l'autre c6te et je recomrnenqais. 
Ensuite, je la mettais sur le c6te; elle s'aidait avec le c6te de lit. Quand 
j'avais fini, je la faisais s'asseoir dam sa chaise pour refaire le lit. J'avais 
appris tout $a en classe avec Lise B. k pense que c'etait la premiere fois 
qu'elle dotmait ce cours cornme elle le fait maintenant. Elle expiiquait les 
techniques de confort et de soins. Laver la tOte et tout.>> 

Marie en arrive rapidement aux soins plus spkialids. Elle a mentionne 

precedemment que les accompagnatrices soignantes ne jouaient pas le rde d'une 

infirmiere et que certains gestes leur etaient interdits, comme, par exemple installer 

un soluti intraveinewt. Toutefois, elle peut faire tous les gestes techniques que les 

rnembres de la famille pourraient executer apres avoir requ l'enseignement 

approprie. 

<<Nous avions eu les techniques pendant le cours, mais a c haque fois que 
je devais faire quelque chose de nouveau, madame B. venait pour me le 
rnontrer de nouveau Par exemple, pour aspirer les sicktions, il y avai t une 
infirmiere qui avait fait la demonstration en classe. La premiere fois que 
j'ai MI faire p pour vrai. c'ed Lise qui avait aspW les sicrtitions de Lucie 
devant moi et elle m'avait de nouveau explique. J'avais pratique avec elle. 
Meme si Fa fait longtemps, a regarder dew ou trois fois, je serais capable 
de Ie faire a nouveau.>> 

Nous discutons de la technique d'aspiration des secretions par voie buccale, 

technique maintenant moins utilisee en soins palliatifs. Ce que Marie decrit 



correspond a une technique efficace et j'en passe ici les ddtails qui n'apporteraient 

rien a l'analyse. Elle continue en disant: 

<<Ca lui fasait tellement de bien quand je l'aspirais. Elle etait consciente, 
mais elle ne pouvait plus parler. Je me rendais compte qu'il fdait l'aspirer 
a entendre le bruit qu'elle faisait en respirant. Je savais quand c'etait 
necessaire. Je ne laissais pas le tube longtemps et je le "roulais" sur lui- 
m h e  pace que j'avais pew que Fa la blesse. Je laissais des intervalles 
pour qu'elle puisse reprendre son air. Elle respirait mieux apres.>> 

Quand je pousse l'interrogation un peu plus loin, Marie se rappelle avoir acquis 

I'experience necessaire pour evaluer les besoins d'aspiration des sefrtions juste en 

kcoutant les changements dans la qualite de la respiration de Lucie. Les premieres 

fois, c'etait Lise B. qui avait fait le traitement et Marie avait vu une grosse 

difference avant et aprb le traitement. Elle reco~aissait le son qui changeait et 

savait que c'etait le temps de proceder. D'un autre cbte, elle ne se rappelle pas la 

raison pour laquelle elle devait "rouler" le tube dans les voies respiratoires 

superieures. Quand je lui rappelle que ce geste est pod afin d'eviter d'endommager 

les rnuqueuses, elle declare : <<Ca fait deja huit am de cela, peut9tre que je le 

savais, mais c'est rendu trop loin dam ma memoire.>> 

Je I'interroge sur la surveillance des solutes, autre technique maintenant moins 

utilisee aupres des malades mourants. Lise avait renouvele I'enseignement de la 

technique de surveillance comme elle I'aurait fait pour Ies membres de la famille 

si Marie n'avait pas ete l a  Cette demiere peut decrire comment elle faisait le 

decompte des gouttes, comment elle changeait le sac de solute, comment elle 

verifiait si I'aiguille etait toujours dans la veine. Elle me dit: 

<<On ne touchait pas a l'aiguille; il fdlait verifier s'il y avait de l'enflure. 
car Fa voulait dire que c'etait infiltre. L& on appelait Lise. J'avais appris 
$a dam le coun, mais a moi, ce n'est jamais arrive.>> 



Elle apporte certains details a mesure que les souvenirs emergent: 

-=<On prenait la tempdrature aussi. le savais comment faire parce que 
j'avais eu un fils (...) et aussi, on I'avait appris dam le cows. Pout la sonde 
vesicale, il fallait mesurer la quantite de liquide qui etait dans le sac. A la 
fin, je savais qu'elle n'allait pas bien, car son urine etait devenue tres 
foncee. C '&it vraiment pas beau. Je n'avais pas dedain pace que c'etait 
Lucie.>> 

Ce demier commentaire de Marie en dit long sur sa relation avec Lucie. En parlant 

de la prise de temperature, elle me confie que son fils de 30 ans avait Qe souvent 

malade dam son enfance. Elle parle de h i  avec une grande tendresse et c'est ... avec 

beaucoup de tendresse qu'elle parie ensuite de Lucie. Celleti dtait son amie et 

meme si ['aspect et I'odeur de l'urine de la malade pouvaient I'incommoder, elle 

supportait le desagrement sans broncher. 

Quand elle m'explique comment elle faisait I'entretien de la sonde vbicale, je lui 

demande comment elle imaginait I'interieur de la vessie pendant le traitement. 

<cJe voyais comme un ballon qui flottait dam la vessie. Le ballon Ctait 
gonfle et ne pouvait pas sortir tout seul. Je savais que si je tirais dessus, je 
lui aurais fait mal. I1 n'y avait pas de danger de l'arracher car tout etait 
bien attache avec du "scotch". Malgni tout, j'avais toujours peur de 
l'arracher, aloe je faisais tres attention.>> 

Marie fait une remarque qui m'indique qu'elle a utilise son sens de I'observation 

et qu'elle en a tire une conclusion peninente. 

<<Un matin, il n'y avait pas beaucoup d'urine dam le sac collecteur et le 
liquide etait tres fonce. Elle avait un solute, elle recevait donc de I'eau 
comme si elle avait bu. De plus, elle buvait un peu avec m e  paille. Cette 
eau-18 il fallait bien que p s'evacue. I1 n'y avait rien qui sortait don j'ai 



pense que ses reins ne marchaient pas et je l'avais dit a Lise qui etait venue 
tres t6t ce matin-la.>> 

La presence de Lise B. semble avoir ete la constante dam les apprentissages de 

Marie. Des qu'elle se sent ma1 a l'aise, d&s qu'elle hesite devant les gestes a poser, 

elle fait appel a la coordonnatrice du service. C'est a celle-ci qu'elle fait part des 

changements observes chez Lucie. 

<<D'ailleurs, Lise etait presque toujours la, dam les demiers jours. Elle 
venait souvent. Et aussi la nuit. Elle venait autornatiquement deux fois par 
jour, j uste pour voir comment $a allai t... le matin et le soir. S'il y avait un 
probleme entre-temps, elle venait tout de suite. Lise etait la personne-cle. 
Moi, j'itais son amie, a Lucie, mais Lise, c'etait la personne-cle. On voyait 
qu'elle tenait beaucoup a elle. C'Ctait c o m e  le Bon Dieu. Si elle n'etait 
pas venue pendant une ou deux journees, cela aurait ete une catastrophe. 
Elle n'avait pas le droit d'etre malade, ni de partir en vacances. Elle 
prenait rarement plus d'une journee de conge. J'ai jamais vu quelqu'un 
cornrne $a, c'est pas une farce.>> 

Elle continue en parlant du respect que Lise demontrait pour l'autonomie de la 

malade: 

<<Elle ne la forqait jamais. C'etait vraiment Lucie qui decidait. Lise Iui 
disait ce qu'il etait possible de faire (et ce qui etait dangereux) et c'etait 
Lucie qui decidait. Elle acceptait toujours ce que Lise lui suggerait, mais 
je n'ai jamais eu l'impression que c'etait force. Avec le medecin. je ne sais 
pas. Je n'etais pas 18 quand il venait et le reste du temps, c'est Lise qui 
faisait le iien entre lui et Lucie.>> 

Si l'on se fie a w  comrnentaires de Marie, on peut conclure que c'est le soutien de 

Lise et l'experience pratique qui h i  ont permis de concretiser ses connaissances et 

de les transformer en capacites de donner des soins de faqon autonome. Les cours 

domes par Lise B., oh etaient pnisentks des notions plutbt abstraites sur le malade, 

la maladie et les soins generaux et particuliers qui sont nkessaires, avaient ete 



cornpl&& par la demonstration de c h a p  technique de soins en classe. Cette &ape 

avait pennis a Marie de prendre contact avec les gestes qu'elle aurait 

Cventueliement B poser en prenant soin d'un malade. Une nouvelle ddmonstration 

au domicile de la malade et la pratique de la technique de soins sous supervision 

directe, toutes ces itapes devaient se r6@ter pour chacun des nouveaux acquis, ces 

acquis Ctant ensuite integrds dam le bagage de connaissances qu'elle etait en train 

de se constituer. 

Les expkriences non planifiees enrichissent egalement les savoirs de Marie. En ce 

qui concerne 1'Cpisode de la diminution de la diurese de Lucie, on peut penser 

qu'elle posddait deja un sens f i d  de l'observation et que I'exlkrience I'a rendue 

capable de deceler les changements au moment oh ils apparaissaient. I1 est aussi 

permis de presumer que si jamais cette situation s'etait de nouveau presentee avec 

un autre malade, elle aurait W capable de prevoir le changement et I'aurait note des 

le moment de son apparition. 

La rencontre avec Marie a lieu au printemps 1996, peu apres la fin de la derniere 

sCrie de cows theoriques et pratiques donnee par Lise B avant son dkcb. Cette 

entrevue est utile a un double point de me: elle permet de comprendre davantage 

le processus d'acquisition des connaissances et des comp&ences par les 

accompagnatrices soignanteq, mais elle sert aussi a raviver mon inter& pctur la mise 

en place des m~canismes de formation des accompagnatrices soignantes pendant 

les premieres anndes du service de soins palliatifs. 

2. La formation des bCnholes 

Marie avait suivi la premieie session de formation officiellernent organis& par Lise 

B. alos que l'irnplantation du service datait dkjB de quelques annkes. Que s'Ctait-il 

pass6 entre-temps? Nous debuterons cette section par la chronique de la mise en 



place de l'equipe de Mnevoles et de I'evolution de la formation des 

accompagnatrices soignantes au cows des annees. Nous expliciterons ensuite les 

modalites courantes de la formation des Mnevoles voulant devenir 

accompagnatrices soignantes. 

2.1 L'6volution des modalit& de recrutement et de formation des 
accompagnatrices soignantes 

Lon d'une entrevue, Lise B raconte comment s'est formee l'equipe de Enevoles 

pendant les premieres annees du fonctionnement du service de soins palliatifs. 

<<Quand j'ai commence a fake du palliatif, je me suis vite rendu compte 
qu'il me serait impossible d'assister directement les malades comme je 
l'avais fait avec mes fils. I1 fallait une presence continue au cours des 
demien jours de vie et j'etais incapable d'assumer cette tiche seule. II me 
fallait de hide.>> 

On pourrait lire ces phrases autrement: <<Puisque les malades ont droit a la 

meilleure quaiite de vie possible, puisque la pksence continue d'une pcrsonne a son 

chevet semble un point primordid pour assurer une eelle qualitti de vie au malade, 

puisque je ne pew rester moi-miime au chevet de tous ies malades car j'ai souvent 

plus d'un mdade a la fois qui requiert mes services, alors il faut que je trouve des 

penomes qui seront capables de rester aupks du malade pour Iui assurer la qualite 

de vie a laquelle il a &oh>> CQFD. Et Lise B. continue: 

<<La solution n'a pas ete longue a tmuver. I1 y avait plein de Enevoles 
qui travaillaimt dkja au centre. Mes criteres etaient plut6t intuitifs. Je me 
disais: <<Celle-li, elfe est pleine de coeur, elle est intelligente, elle est 
pleine de tendresse>. Je n'ai pas fait d'annonces pour demander des 
candidates. J'ai fait du recrutement, du depistage parmi celles que je 
connai ssais. Je les approchais personnellement J' ai fait cela pendant dew 
ou trois ans. 



On ne donnait pas de formation complete au debut, pas encore; elles 
etaient formees <a le t ~ > ,  une a me, quand l'occasion se presentait. 
Les premieres m & s ,  je passais des journtks entieres, plusieurs jours de 
suite chez certains malades. Elles n' ttaient pas assez fomdes pour etre 
capables de p r e n k  nkllerneat le malade en charge, mais entre-temps, 
elles apprenaient de Ieurs exeriences et je powais me fier davantage a 
elles a mesure que le temps passait. 

J'ai finalement redise que je passais mon temps a recommencer, que je 
p e r h s  mon temps. J'investissais beaucoup d'heures, je les rencontrais en 
dehors de leur travail, j'ecrivais des notes et les leur domais. J'ai donc 
organise un premier corn en 1988 et depuis ce temps, on a saute une seule 
amtie. J'ai reuni les notes que j'avais deja et je m'en servais pour le corn. 
Ces notes ont ete organis&s. J'ai obtenu un certain montant du 
gouvemement et le cahier de corn est devenu ce qu'il est aujourd'hui. Un 
irnprimeur nous en a fait 150 copies gratuitement, nous en avons donc en 
reserve pour quelque temps encore. C'est siir que des choses changent 
d'annee en annk. Je fais des corrections avant chaque cours et les feuilles 
modifiees sont inserees dans le cartable remis aux eleves au debut de la 
formation. 

Maintenant, nous n'avons plus de problemes de recrutement. Plusieun 
personnes sont interessies suivre le corn. D'ou viement-elles ? Elles 
ont une chose en commun, c'est le desk qu'elles avaient de devenir 
infirmiere, dtsir qu'elles n'ont jamais pu d i s e r  a cause de circonstances 
de leur vie. Ce sont habitwllement des meres de famille. I1 y a quelqws 
annees, I'equipe Ctait beaucoup plus jeune, plusieurs avaient de jeunes 
enfants. CCcile, par exemple. Ses enfants n'ailaient pas encore a l'kcole au 
tout debut. C'est alors que nous avons commence a payer les frais de 
gardiemage. Nous donnons un montant forfaitaire a chaque presence 
puisque c'est plus facile pour la tresoriere que de demander des regus. 
Aujourd'hui, l'equipe de Wnevoles du Centre a vieilli et les gens qui 
suivent le cours ont donc vieilli aussi.>> 

Lise B. explique que des personnes de I'exterieur demandent aussi a suivre le c o w .  

Comrne le but de la formation est de preparer du personnel soignant pour le service 

de soins palliatifs, ces personnes sont acceptees en demier, quand il reste des places 

parmi la quinzaine normalement disponible. Une fois Ie stage complete, si la 

candidate est jugee competente, elle reqoit une attestation declarant qu'elle a les 

qualifications necessaires pour prendre soin d'un malade sous supervision directe 



d'une professionnelle de la sante. Certaines femmes se sont ainsi trouvees un 

emploi de pgpode dam diverses institutions de soins prolonges apks avoir 

travail16 quelques temps dans le service. 

Si la personne est jugee inapte a ce travail, elle ne recevra pas d'attestation et sera 

probablement retirk avant la fin du stage. Meme pour les autres, Lise B. ne prend 

pas ['engagement d'accepter toutes Les <<finissante~> dam le service de soins 

palliatifs. C'est seulement apres Ie stage que la persome saura si elle est acceptee 

c o m e  accompagnatrice soignante et cette regle a Qt bien expliquee au debut du 

cows auquel j'ai assiste. En effet, il faut plus que de la competence pour 6tre 

acceptee dam le service. 

<<Dam le service. je ne veux que la creme. Sur une classe de 12 
personnes, je den garde findement que 3 ou 4, mais ce sont celles qui ont 
demontre les plus grandes qualites de coeur en plus de leur compktence. 
Je veux de la tendresse, de la chaleur humaine, je veux une fiabilite a toute 
epreuve. Avec celles que je garde, j'ai vraiment la creme. C'est ce que Fa 
prend pour le service.>> 

Quclques h o m e s  ont suivi le cows au fil des annees, mais un seul a vraiment agi 

a titre d'accompagnateur soignant surtout pendant cette ptiriode ou un malade tres 

costaud faisait des crises d'agitation et ou la securite de sa famille pouvait Etre mise 

en peril. 

Selon Lise B., la plupart des accompagnatrices soignantes participent aux activites 

du service pendant dew ou trois ans. Les conditions sont exigeantes et une reKve 

est toujours necessaire. Lors de mon arrivCe au Centre de Enevolat pour ma 

recherche, une dizaine de femmes etaient disponibles pour prendre soin des 

malades. Je n'ai pas eu l'occasion de prendre part aux activites de formation de 

I'annee 93-94, mais la rnanne habi tuelle a dti se produire puisqu'a l'automne 1 994, 

le nombre d'accompagnatrices soignantes se situe autour de quatorze personnes. 



Cet automne-I$ les circonstances ne sont pas favorables a la tenue d'une session de 

formation puisque I'itat de sante de Lise n'est pas briilant. Elle subit une rechute 

dam sa lutte contre ie lymphome et ne se sent pas sufisamment en possession de 

ses moyens pour entreprendre me longue serie de cours. A l'automne 1995, une 

nouvelle remission pennet la r6alisation du projet et c'est de cette session de 

formation qui s'dchelonne de septembre 1995 a avril 1996 qu'il sera maintenant 

question. 

2.2 Les activitks de formation d'accompagnatrices soignantes en 
1995-96 

Douze personnes sont inscrites a cette session de formation. Un seul homme est 

present et il devra partir en cours d'annb pour effectuer un voyage humanitaire a 

I'etranger. Deux femmes veulent suivre ie cours par interst personnel suite a une 

experience aupres dd'ne personne chere decedk au cows de i'annee precedente; les 

autres desirent &re integries au service de soins palliatifs. 11 faut din  tout de suite 

que la plupm de ces personnes n'auront pas I'occasion de terminer leur stage meme 

si elles poursuivent leur formation thbrique jusqu'au bout. Nous reviendrons sur 

les circonstances qui les ont empechees de mener a terme ce projet de formation. 

Le cows s ' ichelo~e de septembre a avril, sauf pendant les vacances des Fetes. Le 

vendredi matin, de 9 heures a midi, je rejoins le groupe griice a une pkriode de 

IiEration du travail dont je Eneficie pour fins d'etudes. Lise me presente comme 

me etudiante de I'universite qui s'intksse au service; elle ne mentionne pas mes 

activites d'enseignante de cegep et insiste sur le fait que je suis infirmiire et que je 

pourrai intervenir a ce titre pendant la Formation- Je suis rapidement integree au 

groupe. I1 est convenu que je paniciperai it la formation technique en classe, ce qui 

s'averera d'ailleus impossible a cause de I'horaire des stages hospitalien a 

eflectuer avec mes etudiantes du collegial. Le cows se ddroule dans Ia salle 



communautaire du centre de Knevolat. Les tables servent de pupitres et Lise 

dispose d'un magnetoscope ou seront prknttis quelques documents p6dagogiques. 

Avant de passer a I'exarnen plus approfondi de son contenu, domons les grandes 

lignes de la formation dont une partie est prtisentde en salle de cours et I'autre sous 

fome de stages pratiques auprk des malades. Le plan de cours indique les sujets 

suivants: l'introduction avec pesentation des objectifs du cows et des criteres de 

selection, les temoignages, I'information scientifique sur le cancer. le volet 

psychosocial, la presentation des techniques de soins et leur mise en pratique en 

salle de classe. Lecture, travail personnel et <<test>> formatif compktent le volet 

plus theorique. Une @node de stages pratiques aupres des malades vient cl6turer 

l'ensembte de la formation. 

2.2.1 La formation en classe 

Lise B. n'a aucune formation en pidagogie; tout ce qu'elle c o ~ a i t  en lien avec 

l'enseignement est le souvenir au'elle garde de sa formation d'infirmiere au milieu 

des annees 1950. Les cours qu'elle donne sont donc de caractere magistral, mais 

c'est de maniere magistrale qu'elle enseigne. En effet, elle emaille son discours 

d'exernples tiks de la vie courante du service et de son eer ience personnelle; elle 

sait de f a ~ o n  naturelle aller chercher les acquis expdrientiels de ses eleves; des le 

debut, elle les incite a s'exprimer, a transmettre a w  autres les exp6riences qu'elles 

ont vecues. En terminant le premier corn, elle leur demande de kflthir i certaines 

questions en preparation au cours suivant: Avez-vous deja perdu un ttre cher? - 
Dans quelles circonstances? - Votre malade est-il dkedt! a la maison ou a Ith6pital? 

- Vous etes-vow implique dans son accompagnernent ou ses soins? Comment? - 
Vous souvenez-vow de vos sentiments dominants durant sa maladie, son agonie, 

au moment de sa rnort, durant le deuil b 6 d i a t  et dans la pinode qui a suivi? - Si 



vous aviez a revivre cette Cpreuve, souhaiteriez-vous la vivre de la meme faqon ou 

autrement? 

Lise B. conseille aux elkves de consigner leurs repnses par Qrit: c<Ce qu'on ecrit, 

on prend davantage le temps d'y r6flLhir. Et c'est surtout a me reflexion que je 

vous convie.>> Celles qui le dbirent pourront remettre leur texte au prochain cows, 

meme si aucune note n'est attribuie aux travaux presentes en cours de formation. 

Cet k i t  n'est pas un examen; il constitue un exercice de reflexion et Lise discutera 

avec chacune du contenu du travail. 

Le dewtieme cows est consacre a des temoignages. Trois femmes et un homrne 

viement raconter au groupe comment ils oat vkcu les evenements entowant la mort 

de leur conjoint. Lise B. se transforme en anirnatrice. Elle demande a chacun de 

raconter brievement son expkrience. Ensuite, elle campe le tableau des phases du 

mourir: la zone grise, la phase pre-terminale et la phase teninale; pour chaque 

phase, elle demande awc temoins de preciser ce qui a etk vecu. Les recits sont 

surtout anecdotiques, mais les similitudes sont frappantes entre les exp6riences. Les 

trois heures du corn sont consacrees a cet exercice et un repas de groupe clbture 

la seance de temoignages. 

La permission d'enregistrer I'ensemble de la rencontre m'avait W accordee et apks 

validation des textes par les quatre participants au panel, je remets rapidement a 

chaque membre du groupe une copie de la transcription des enregistrements. Une 

partie de ces temoignages s'est ainsi ajoutk au materiel d'analyse des entrevues 

formelles realisees avec les malades. 

Les dew cows suivants sont consacrb aux notions klernentaires d'anatomie et de 

physiologic. Ces femmes ont peu de connaissances en biologie. Lise ddcrit le corps 

humain de faqon tres vivante, m2me si la presentation de planches anatomiques 



m'aurait semble davantage educative. Elle fait constamment le lien avec diffirentes 

pathologies et a plusieurs reprises les participantes demandent des klaircissements 

a propos de maladies dont elks ou des personnes de leur entourage ont deja W 

victimes. Elle accepte les digressions mais revient rapidement au sujet du cours 

apres avoir donne une reponse qui me semble suffisante par rapport a la question 

posee. 

Lise presente ensuite des notions sur le cancer. Elle decrit les manifestations 

physiques et physiologiques, Les fecteurs de risque, les elements de prevention, les 

examens et analyses ainsi que les differenes formes de traitement de la maladie. 

Elle ponctue son discours d'exemples vecus. Des cette partie du cours, elle 

commence a insister sur l'importance du secret professio~el auquel le personnel 

du service est tenu, surtout dans cette petite ville ou tout le monde se connait. Au 

cows de I' entrevue avec l'epow et les filles de Mn, j 'avais remarque une phrase qui 

en disait long sur ce sujet : CWne des femrnes qui est venue prendre soin de notre 

mere etait notre voisine ...>> 

Pour rendre plus concretes les notions concernant les examens et les traitements 

auxquels le malade peut Etre soumis, la formatrice organise une visite de quelques 

heures dans le centre de radiologie d'un h6pital de la metropole. La visite a lieu au 

cows d'une fin de semaine et la radiologiste de garde nous presente les differents 

appareils et elle decrit les riactions fiequemment observCs chez les malades. En 

periode palliative, certains traitements de soutien ou de soulagement sont parfois 

dispenses et le medecin traitant demande parfois des examens de contr6le. Cette 

visite permet aux W e s  accornpagnatrices soignantes de miew comprendre les 

confidences des malades et leurs angoisses face a la radiothempie et aux exarnens 

radiologiques ou ils sont soumis a de longues periodes d'imrnobilite dam des 

circonstances pas toujours agreables. 



Dam la partie suivante du c o w ,  il est question du SIDA. Un seul malade atteint du 

SIDA a ete soigne par le personnel du service de soins palliatifs au cows des 

annees, mais lYexp6rience a ete difficile et Lise B. considere qu'il est important de 

lutter contre les pnijuges et de faire bien connaitre la maladie pour avoir une equipe 

mieux formee si jamais la situation devait se representer. 

Le c o w  suivant est oriente vers la relation soigmts-malade-fmille. Lise traite du 

contact avec le malade et sa famille ainsi que des attitudes et comportements 

pouvant faciliter la comunication ou nuire a la qualite de l'accompagnement. Le 

document place en annexe II et intitule <<Fonds F.S.>> que la coordonnatrice remet 

B la famille lon de la prise de contact est utilise pour rendre le cours plus concret. 

Cette partie du cows se veut surtout informative puisque ce n'est pas 

l'accompagnatrice soignante, mais bien I'*dmiere qui s'occupe du premier 

contact. Nous awns vu que dam la plupart des cas d'ailleurs, c'est celle-ci qui suit 

le maiade jusqu'a ce que la periode pre-terminale soit commenctie. 

Les heures de cours qui suivent servent a presenter le r6le des accompagnatrices 

soignantes. De nombreux exemples illustrent les criteres d'un accompagnement de 

qualite: une presence comp&ente, la securite, I'dcoute, les soins de qualite, la 

detente, le maintien d'un enviromement propre, la chaleur humaine, l'amitie et le 

reconfort, le support a la famille et un respect physique et psychologique 

inconditionnel, tout y passe. Chaque critere e a  d'ailleurs consigne dam les notes 

de cours, accompagne de nombreux exemples. Les reactions du malade ainsi que 

les attitudes et les comportanents recommandes aux accompagnatrices soignantes 

font partie de cette section du cours. 

Une discussion sur les medecines alternatives est soutenue par des anecdotes tirees 

de la vie du service. Suit ensuite une description des differentes phases du deuil 

selon la theorie d'Elisabeth Kiibler-Ross (1969), itapes d'ailleurs presentees dam 



une note de fin de document. Pour chaque etape, il est question des riactions du 

malade, de la famiile et des attitudes susceptibles de leur venir en aide. La suite de 

cette section traite de la vente due au malade, du testament biologique, du mandat 

en cas d'inaptitude, de l'achamement therapeutique, de I'euthanasie et de h i d e  au 

suicide. Tous ces sujets sont propostis avec beaucoup de doigtk, sans prise de 

position catkgorique et Lise B. ecoute avec respect les difierentes opinions 

exprimees par les panicipantes. Elle souligne toutefois que I'dquipe du senrice 

n'encourage aucunement I'euthanasie; la qualite de vie des malades est I'objectif 

primordial et tout est oriente en ce sens. 

Dans Les demiers cours theoriques, Lise B. explique les diffkrentes techniques de 

soins en utilisant le manuel de cours. Elle aborde le plan de soins, les signes vitaw. 

les soins d'hygiene, les changements de position, la mobilisation et l'exercice, 

Mimentation et l'hydratation, I'tlimination, le repos et le somrneil, la medication, 

le contrdle de la douleur, les voies d'administration des medicaments, les soins 

bronchiques et le clapping, les etats de conscience, l'agonie et le deck ainsi que la 

tenue du dossier en collaboration avec le malade et sa famille. 

Les six demieres heures de cows servent aux apprentissages des differentes 

techniques et a la dtimonsttation des appareils dont les accompagnaaices soignantes 

auront a se servir aupres des rnalades. Cette partie sera explicitee en meme temps 

que la description du stage clinique auquel elle est tres reliC au plan de 

l'acquisition des savoir-faire. 

Dam les mois qui precedent son dices, Lise B. reviendra, en entrevue, sur 

l'importance de transmettre tout au long du cours une philosophie de soins axee sur 

le bien-ttre des malades. Elle insiste sur i'importance accordee a I'acquisition du 

savoir itre clans la formation qu'elle presente aux accompagnatrices soignantes. 

Elle n'utilise pas ces termes, mais je peux degager cette notion quand elle me dit: 



<<Si j'ai pu faire ce que j'ai fait depuis douze ans maintenant, c'est a 
partir de ce que j'ai vecu avec les gqons .  J'ai beaucoup appris au plan 
technique, mais j'ai surtout compris ce qu'est une grande douleur. Tout ce 
que j'ai appris ensuite a ete dam le but de donner de meillem soins et de 
donner au malade la meilleure qualite de vie possible. C'est l'objectif du 
service. I1 est important pour moi que les accompagnatrices qui se rendent 
au chevet des malades et les infirmieres qui travaillent avec moi soient 
comp&entes, mais surtout qu'elles soient capables d'empathie, qu'elles 
travaillent avec leur coeur tout en utilisant leur intelligence.>> 

2.2.2 Les lectures 

La bibliotheque du service de soins palliatifs contient un certain nombre de volumes 

rnis a la disposition des participantes. Lise indique aux eleves qu'il faut lire dew 

volumes dont obligatoirement celui intitule <<Quand c 'est une question de 

temps>> de Lison Beruk. La production d'un texte de commentaires fait partie des 

travaw inscrits dam le plan de cows une cedde est organis& pour que toutes aient 

la possibilite de lire ce livre pendant les mois qui vont suiwe. Les participantes 

peuvent choisir lew deuxieme titre de lecture parmi ies volumes de la bibliothkpe. 

2.2.3 Les travaux 

Les dew productions ecrites demandees pendant la @ode de la formation sont les 

suivantes: le travail de Mexion sur la mort inscrit au premier cours et le travail de 

commentaires de lecture. J'ai assiste a la plupart des cows et je n'ai pas eu 

connaissance d'autres travawc qui auraient W ajoutes en coun d'annee. 

A la fin du cours, les elhves doivent ecrire un <<test>> dont le contenu couvre 

l'ensemble de la matiere. Lise encourage les candidates a apporter le questionnaire 

a la maison et a se regrouper pour trouver les reponses. L'objectif de ce <<test>> 



est d'encourager la mivision d'une matiere donnee sur m e  Nriode de plusieurs 

mois; le rafraichissement des savoirs favorise le transfert de connaissances quand 

arrive Ie stage pratique. Aucune note n'est indiquie sur l'attestation de formation 

remise apnis le succes des stages pratiques; toutes les kvisions faites en classe et 

lors de I'tcriture du <<tetesu> n'ont qu'une valeur formative qui prepare les 

candidates accompagnatrices soignantes au stage pratique. 

2.2.5 Rencontre avec les partkipan tes 

A la fin de la partie theorique et pratique domee en classe, je rencontre les 

participantes et leu demande une b6ve evaluation de leur satisfaction a la suite de 

ce cours. Toutes les participantes disent avoir beaucoup apprecie le contenu du 

cours et la performance de Lise en tant que formatrice. Elles ont l'impression 

d'avoir acquis des savoirs importants, tant au plan des connaissances theoriques 

qu'au plan du savoir &re. La presentation d'exemples pour soutenir le contenu les 

a familiarisees avec le contexte dam lequel elles devront evoluer. Toutefois, elks 

sont plusieurs a regretter le peu de temps accorde a l'acquisition des savoir-faire; 

elles auraient aime investir davantage dam la pratique des techniques de soins et 

dans la manipulation des appareils. 

2.2.6 Stage pratique 1995-96 reporte a une date ulterieure 

Des circonstances dramtiques viennent perturber le derodement de la formation 

au printemps 96. Lise dont M a t  s'est considerablement deteriord au cours de 

I'hiver vient d'apprendre que la ptiriode de remission de son cancer des ganglions 

lymphatiques est maintemt terminb et son medecin lui annonce qu'il n'y a plus 

de traitement possible pour contdler l'holution de la maladie. Elle se muve 

maintenant en phase palliative. Elle continue malgre tout a agir comme formatrice 



aupres des accompagnatrices soignantes et termine la peiriode de cours comme 

prevue. 

Les circonstances se rkvelent toutefois defavorables a I'initiation d'une Nriode de 

stage pratique pour les eleves qui viement de terminer leur formation theorique. 

D'abord, il y a dots trois malades dam le service, mais aucun n'est en phase 

terminale et leur etat ne justifie pas la presence d'une persome de l'exterieur de la 

famille. De plus, l ' infdere qui assiste normdement Lise dans cette Gche n'est pas 

disponible, elle-mime etant retenue auprks de sa mere mourante. Le stage pratique 

est donc reporte a plus tad et toute l'tnergie de Lise est concentree sur la formation 

d'une rekve infirmiere dont le besoin se fait sentir de fqon urgente. I1 sera question 

de cene activite avec les inf ieres  a la section 3.7.1 du cinquieme chapitre, mais 

tenninons d'abord l'exarnen de ['acquisition des savoirs des accompagnatrices 

soignantes. 

2.3 Les stages pratiques auprks des malades 

Devant I'impossibilite d'utiliser le suivi de la formation des e k e s  de 95-96, nous 

procederons B I'analyse du deroulement du stage pratique tel qu'il s'est pratique 

depuis les cinq dernieres wks sous la direction d'une infirmiere appelee Lisette. 

A i'ete 95, cette infirmiere qui se chargeait d'assister Lise B. dans la partie pratique 

du c o w  et d'encadrer les benevoles pendant leur stage pratique me parle de son 

travail. Lisette agit aussi comme infirmiere soignante de temps a autres, mais c'est 

a sa fonction d'aide a l'apprentissage que je m'attarde en entrevue. 

Lisette ne peut participer a la partie pratique du cows de I'm& 1995-96 et Denise, 

une autre infmiere, la remplace en classe aupks des eleves. Lisette explique le r6le 

qu'elle joue norrnalement au cours cette derriere etape de la formation en classe. 



<< Lise B donne les cows thioriques. Quand vient le temps de la pratique 
technique, on dome un cows oh les dleves voient l'equipement et 
apprennent des techniques de soins. Un knevole du centre tramporte tout 
le materiel sur place et le cows dure une journie complete avec un repas 
communautaire a l'heure du midi. On montre comment fonctionnent le 
concentrateur d'oxygene, les leviers pour le bain, le leve-maiade, le 
materiel d'inhdotheapie et tous les autres appareils. Tout Fa se fait dam 
le local de classe. Elles assistent a une demonstration et on l eu  enseigne 
de nouveau le fonctiomement des appareils quand c'ea le moment du 
stage. 

Par contre, on leur fait pratiquer les differentes techniques de soins. Elles 
apprement comment prendrp les signes vitaux et elles pratiquent entre 
elles. Elles sirnulent un b i n  au lit en utilisant l'kquipement qu'elles auront 
aupres du malade. On leur montre de faqon pratique comment changer le 
malade de position dam son lit, comment le lever, l'asseoir au fauteuil, les 
gestes pour refaire le lit quand le malade est incapable de se lever. On leur 
montre a travailler de la facon le plus securitaire possible, autant pour le 
malade que pour leur eviter de se blesser, par exemple en aidant un malade 
a se lever. C'est pour cela qu'on n'a pas le temps de travailler avec les 
autres appareils, la joumie passe vite et il faut se concentrer sur ce qui est 
prioritaire, le soin du malade. 

Quand il est possible d'avoir plus d'infirmieres, par exemple certaines 
annees nous etions quatre ou cinq a superviser les apprentissages, on peut 
se pennettre d'aller davantage en profondeur. La classe est divisee en 
petits groups et nous donnons chacune une partie; moi, ce sont les signes 
vitaux, une autre montre La surveillance des solutes, I'autre fait pratiquer 
les injections. On montre comment fonctionne la boite graduee pour les 
medicaments, on parle de l'importance de donner les quantites adequates 
et de bien observer si le malade comprend sa medication. Cornme Lise le 
fait tout au long du cow,  on insiste sur le fait qu'elles doivent 
communiquer avec l'hiirmiere des qu'une situation semble se deteriorer 
ou qu'un probleme se presente. Pendant qu'elles pratiquent, elles posent 
beaucoup de questions sur la d i t e  qu'elles vont rencontrer en se rendant 
a domicile et elles sont trks conscientes de l'importance de bien apprendre 
les techniques de soins meme si elles savent qu'elles seront accompagntks 
pendant leurs premieres exp&iences.>> 

Apres avoir phcipti a la formation pratique en classe, Lisette se charge ensuite des 

stages aupres des malades. Cet arrangement perrnet a Lise 8. de continuer a 



assumer son r6le de coordonnatrice saos devoir s'inquieter de cet aspect de la 

formation. 

<<C'est habituellement moi qui supervise les stages a domicile. Sur les 12 
personnes qui ont pris le coun theorique; une dizaine se disent pretes a 
faire le stage apres avoir participi a la partie pratique en classe. I1 y en a 
toujours une ou dew qui se sentent incapables d'aller plus loin et elles 
laissent tout de suite apres le cows pratique en classe. 

Pour le stage, il faut attendre d'avoir des malades alites. J'y vais toujours 
avec elles. Quand elles voient un malade pour la premiere fois, elles 
restent surprises. Surtout si le malade fait de I'aederne ou qu'il est tres 
emacie. C'est plus facile en ma presence, car c'est moi qui aborde le 
malade et qui dome les soins la premPre fois.>> 

Lisette m'explique qu'elle joue un rde de modele. Eile donne les soins et explique 

a mesure les gestes qu'elle fait et les raisons de ces gestes. La stagiaire l'assiste des 

qu'elle s'en sent capable. Peu a peu, celle-ci prend de l'assurance et elle dome les 

soins devant I'infmjere. Quand elle se sent a I'aise, quand elle peut dire <<Ban, 

je  suis maintenant capable de fonctiomer>>, elle peut commencer a se rendre seule 

aupres du malade. Lisette ne prend qu'une stagiaire a la fois, mais comme elle en 

a plusieurs a encadrer, elle fait une cedule rotative pour que le plus grand nombre 

ait la chance d'avoir rapidement de l'exptirience. 

<<C'est s 4  que certaines ont plus de difficultes que d'autres, mais avec 
de la pratique, elks y arrivent pour la plupart. Par contre, une bonne panie 
de la selection se fait a partir de criteres touchant les attitudes et le 
comportement. I1 y en a qui ne sont pas fiables et ce sont ces personnes 
qu'il ne faut pas accepter. Cela m'est arrive dew ou trois fois. Entre 
autres, un gars et une fille dont je me souviens tr& bien. Je n'aurais pas pu 
les laisser seuls, je n'aurais pas eu confiance. Lise m'avait prevenue. Ni 
I'un, ni I'autre n'avait I'approche du malade necessaire en palliatif. I1 faut 
de la douceur, de I'empathie, Stre capable d'ecoute et ces qualites leur 
faisaient particuliirement defaut. De plus, j'aurais hesite a laisser de la 
medication a leur port&. Meme si la fmille est normalement responsable 
de I'adrninistration de la morphine, les accornpagnatrices s'en chargent 
souvent en fin de parcours. Le risque etait trop grand et je n'avais pas 



confiance. Ces deux-la n'ont pas fait tout le stage et Lise leur a trouve une 
place dans un autre service du Centre de Enevolat. Tu vois, il n'aurait pas 
W possible de porter un tel jugement juste en voyant leur comportement 
en classe; c'est en stage que leur comportement a dte significatif et que 
nous avons pu les exclure du service. M a l e  tout, je ne considere pas que 
ces personnes ont perdu leur temps en suivant le coun; elles faisaient 
partie d'un prognmme de dinsertion au monde du travail et ce qu'elles 
ont appris avec nous n'est probablement pas perdu.>> 

Je demande a Lisette si les accompagnatrices soignantes sont capables d'effectwr 

le transfert de leur savoir-faire d'un mdade a l'autre. Apres tout. les malades ne 

souffrent pas tous de la meme fome de cancer et les manifestations de la maladie 

peuvent ttre variables. Elle me fait la reponse suivante: 

<<C'est vrai que chaque malade est different, mais la base est 18 Les 
accompagnatrices soignantes ne font pas le mCme travail que l'infirmiere: 
elles donnent les soins de base, s'occupent des besoins materiels du 
malade et cela ne varie pas beaucoup. Quand une technique particuliere 
devient necessaire, Lise leur enseigne de noweau ce qu'elles doivent faire. 
Elles font les soins que la famille apprend egalement a d o ~ e r .  Par 
exemple, elles donnent les entredoses, mais ne donnent pas les injections, 
du moins en general; elles surveillent le solute, changent Ies sacs de 
liquide au besoin, evaluent l'etat de la peau pour voir s'il y a infiltration. 
Les m e m b ~ s  de la famille sont aussi capables de faire ces gestes. De toute 
faqon, on pose des solutes plus rarement depuis quelques annks. Elles 
suppleent au rde de la famille mime si vers la fin elles se chargent de la 
plupart des soins, car les membres de la famille ne se sentent pas souvent 
capabies de prendre le malade entierement en charge. C'est iourd a tous ies 
points de we et nous avons un grand r6le de suppleance. De plus, le 
soutien psychologique du malade et de sa famille ne change pas avec la 
fonne de cancer et c'est la grande force des Enevoles, le soutien 
psychologique. Pour chaqw maiade, elks font aussi de !'observation pour 
recomaitre les symptiimes qui risquent d'appmAtre: Lise leur expliqw a 
mesure, comme elle le fait avec la famille, ce a quoi elles peuvent 
s'attendre pour qu'elles puissent signaler rapidement tout changement dans 
l'etat du malade.>> 



Je lui demande si les accompagnatrices soignantes sont capables de reconmitre les 

signes de douleur. Par exemple, saventelles quad il faut donner une entredose ou 

si le temps est venu d'appeler l'infirmiere? 

<<Cela fait partie de I'enseignement dans le stage pratique. Elles savent 
recomaitre la crispation des michoires, le raidissement du malade 
incapable de parler. I1 y a souvent du non-verbal qui nous indique qu'il a 
de la peine, de la douleur, de l'anxiete.>> 

J'insiste un peu. <<Est-ce que tu leur dis a mesure: <cCa c'est un signe de 

douleur>> ou si tu leur dis d'avance: <<S'il anive telle chose, vous allez voir 

< W e s t  surtout en voyant, a mesure. On l eu  montre cqu vois, quand 
c'est comrne cela, c'est pu'il est ues fatigue ... ou c'est parce qu'il 
souffre>>. Quand on dome le bain par exemple, le malade peut devenir 
fatigue, alors il faut aller lentement. Je leur explique a mesure. Quand il y 
a des signes tres evidents, je les note dam ma Pte et ensuite, je leur 
demande si elles les ont vus? le m'attends a ce qu'elles soient capables 
de reco~aitre les signes de l'approche de la mort, ce a quoi il faut 
s'attendre. De toutes fqons, quand ce sont leun premieres experiences en 
solo, Lise est tres presente et elle continue la formation. Ensuite, 
I'experience s'accumule et elks reqoivent seulement une formation 
ponctuelle quand le besoin s'en fait sentir.>> 

Je m'informe de I'attitude des familles quad elle se presente en stage avec une 

eleve. 

<<Lise leur demande la permission d'amener une benevole en stage. 
Lonqu'il y a plusieurs malades, c'est facile. On va chez chacun a tour de 
r6le. Quelques hems avec une chez un malade, quelques heures avec une 
autre chez un autre malade. Certaines annh, cela va tout seul. Par contre, 
quad on a un seul malade, il peut y en avoir uw qui se prisente un matin 
et ensuite y en avoir une autre le lendemain. On veut donner la chance au 
plus grand nombre. On a eu recemment une rnalade qui e a  restee alitee 
pendant plusiem semaines, toutes les stagiaires ont eu le temps de faire 



un apprentissage complet Les f d l e s  nous accueillent tres bien, elles 
savent combien la releve est importante et elles nous facilitent vraiment ia 
tiche. Nous n'avons jamais eu de vrais problemes a faire accepter les 
stagiaires. 

Dans certains cas, quand la stagiaire est relativement prete a fonctionner 
toute seule, je l'envoie avec une autre p&po&e qui a beaucoup 
d'expcirience. LB encore, la notion de modele est importante. Elles peuvent 
passer plusieurs jours en equipe et la stagiaire apprend inonnement en peu 
de temps. Elle acquiert de l'exptirience et prend de I'assurance tout en 
n'etant pas completement responsable du malade. C'est une borne formule 
de transition, mais a ce stade, elks savent qu'elles ont dussi l'epreuve 
d'entree et elles ne sont plus tout a fait en stage.>> 

L'apprentissage des savoir-faire des accompagnatrices soignantes se fait donc seion 

le mode experientiel. Au moment de leur formation theorique. elles prennent 

co~a i s s ance  des situations de vie des malades et de l e u  futur r6le a travers les 

exemples anecdotiques prisenttis par Lise B. Quad elks se rendent en stage, c'est 

avec Lisette qu'elles prennent contact avec le milieu qu'elles ont choisi; Lisette joue 

un r61e de modele et leur perrnet progressivement de prendre part au soin du 

malade. L'experience s'acquiert au contact de la redite et la forrne de monitorat 

utilisee accelere le processus d'apprentissage. 

Marie, l'accornpagnatrice soignante dont j'ai pule precedemment, mentionnait un 

mode d'acquisition des savoirs theoriques et pratiques relativement semblable a 

celui decrit par Lisette. Elle racontait que l'evolution de son apprentissage avait 

dependu en grande partie de Lise B. qui, tout en lui faisant de I'enseignement, 

agissait a titre de cwrdonnaaice pour les soins du malade. Avec la formule actuelle, 

Lise B. continue a dormer I'enseignement ponctuel ntkessaire aux soins particuliers 

de chaque malade quand la nouvelle accompagnatrice soignante n'a pas les acquis 

necessaires pour Gtre completement a l'aise avec les soins. Toutefois, le fait de 

pouvoir compter sur me infmniere enseeignante hi permet de jouer pleinement son 

r6le d'infirmiere soignante tout en sachant que la formation des stagiaires est enue 



bomes mains. Lors de mes premieres visites awc malades, j'avais W temoin des 

activites de Lisette et son attitude envers les stagiaires correspondait a ce qu'elle me 

decrit en entrevue. 

C'est sur le temoignage de Lisette que se termine notre chronique du r6le et de la 

formation des accompagnatrices soignante. Au plan de la recherche, les entrevues 

et la participation a w  activites de formation ont ensuite 6te suspenddues pour me 

permettre de me concentrer sur l'exploration de la construction et de la mobilisation 

des savoirs de Lise B. et sur le r6le de soutien qu'elle m'a implicitement confie 

depuis la fin du printemps jusqu'a son deces a l'hiver suivant. La redaction de la 

section qui s'achhe a ete la premike activite de recherche faite apres ce deces. 

C o m e  pour le chapitre consacd am malades et a l e u  famille, j'ai voulu produire 

un compte-rendu le plus complet possible de mes activites d'observation et de 

rencontre d'entrevues. C'est apks une longue annee de recherche documentaire et 

de reflexion que la partie suivante du texte a ete produite. 

I11 - Analyse et interprktation des donnCes recueillies 

1. Introduction 

La recherche documentaire et la kflexion en w e  de faire ressortir des concepts et 

des perspectives pennettant de rnieux rendre compte de la dynamique d'acquisition 

et de mobilisation des savoirs chez les accompagnatrices soignantes a cornpone des 

difficultis deja mentiomties en demiere partie du dewieme chapitre de ce rapport 

de recherche. 

Dans le cas de ces Mnevoles, il ne peut Otre question de formarion formelle au sens 

institmiomel du teme. Aucun diplBrne officiel ne vient sanctio~er Ie c o w  et elles 

savent que I'objectif est de fournir une releve adequate et compktente au service 



de soins palliatifs et non pas de preparer du personnel pour le marche du travail. 

Contrairement aux malades qui acquikent des savoirs de fqon incidentielle 

comme nous I'avons MI au chapitre precedent, les accompagnatrices soignantes 

participent a m e  v6ritable activite de formation, qui tout en demeurant informelle 

au sens strict du terme, n'en est pas moins largement planifik Pour la construction 

des savoirs, la presentation d'un contenu theorique et pratique en classe est suivie 

d'une immersion dam le milieu oh elles devront ensuite evoluer. Toutefois, dam 

ce milieu, il n'est pas necessaire qu'elles soient confiontks B un large eventail de 

situations d'apprentissage comme c'est le cas dans une formation orient& vea le 

rnarche du travail, car une fois leur stage pratique termine, Ies accompagnatrices 

soignantes auront a s'occuper d'un seul malade a la fois, dans son contexte familial 

et ce, sous la supervision directe de I'infirmiere coordomatrice. 

Devant les caracteristiques de la formation des accompagnatrices soignantes et 

apres consultation d'krits pertinents. le modde emergent d'apprentissage 

contextuaiise paraiAt particulierement interessant pour explorer la dynarnique vecue 

par ces partenaires du service de soins palliatifs. 

2. Apprendre en contexte 

L'apprentissage contextualise est fondamentalement d i e  a la culture 

enviromementale, au contexte et aux activitds d'apprentissage (Brown et al., 1989. 

p. 19). Billet (1996) le defmit comme suit: <<Learning through goal-directed 

activity situated in circumstances which are authentic, in terms of the intended 

application of the learnt knowledge> (p. 263). Et que nous traduisons ainsi: < < h e  

activite dirigee vers un but et qui se fait dam des circonstances authentiques par 

rapport a l'application p r h e  de cet apprentissage>> (p. 263). 



Deux publications importantes intitulees respectivement, Situated Learning 

Perspective (McLellan, 1996) et Situated Cognition (Kirschner et Whitson, 1997) 

offrent un tour d'horizon interessant de l'apprentissage contextualid. Le sujet n'est 

pas vrairnent nouveau et son importance est soulignk par la reimpression dam ces 

publications nicentes de deux articles fondamentaw publies a la fin de la decennie 

precedente. Ces articles intitules "Situated cognition and the culture of Learning" 

de Brown, Collins et Duguid (1989) d m  McLellan (1996) et "The Culture of 

Acquisition and the Practice of Understanding" de Jean Lave (1 990) dans Kirschner 

et Whitson (1 997) font remonter a des sources particulierement importantes de la 

connaissance de cette forme d'apprentissage. 

Brown et al. (1 989) partent de la theorie cognitive pour decrire ce quf ils appellent 

le modeie emergent d'apprentissage en cognition contexhlalisee. 11s s'interessent 

surtout a l'apprentissage en milieu scolaire et mettent en proces les methodes 

didactiques qui separent la co~aissance theorique et la capacite de faire, ces 

methodes qui traitent <<la comaissance comme une substance integrale. 

autosufisante, theoriquement independante des situations dam lesqwlles elle est 

apprise et utilisee>> (p. 20). 

Dans l'etude des caracteristiques du modele emergent, Brown et a1 ( 1 989) tiennent 

lvgement compte des ecrits de Lave (1977 a 1988), de Rogoff ( I  982 a 1995) et de 

Scribner (1 984) sur Itobservation des <<gens ordinairee> au travail ou en situation 

d'apprentissage a l'atelier. Meme si Lave, Rogoff et Scribner n'ont pas developp6 

de theorie de l'apprentissage. Brown, Collins et Duguid (1 989) recomaissent de 

faqon explicite l'importance du secteur de recherche auquel elles appartiement: 

<<Tout le travail efTectue dans ce domaine est biti ddans une plus ou 
moindre grande mesure sur la recherche des theoriciens de l'activite 
comme Vygotsky, Leont'ev et autres. Par exemple, il faut voir les travawc 
plus recents de Rogoff et Lave, 1984, Scribner, 1984, ... et en particulier 
Lave. 1977,1988a, l988b, 1988~. Quiconque est farnilier avec les travaux 



de Jean Lave sur l'apprentissage, Ie compagnonnage (apprenticeship) et la 
cognition de tous les jours reconnaitra sur-le-champ combien nous lui 
sommes redevables pour la profondeur et l'importance de ses travaux de 
pionniere>> (p .20). 

Les travaux de Lave s'averent particulieement utiles pour explorer l'apprentissage 

en contexte de stage et nous y revenons a la section UI-2, mais puisqu'une partie de 

la formation est planifiee et se tient en salle de classe, il faut d'abord tenir compte 

de I' aspect c<scolaire>> de 1' apprentissage des accompagnatrices soignantes. 

A part les etudes descriptives d'apprentissage en situation rMle de vie et de travail 

c o m e  celles de Lave, de Rogoff et de Scribner, la recherche documentaire revele 

que I'ensemble des ecrits sur l'apprentissage contextualise mite de I'apprentissage 

scolaire ou de I'immersion en cours de formation professionnelle. C'est d m  ce 

contexte formel que McLellan (1 996) explore l'apprentissage contextualise et nous 

en retenons quelques elements pour fins d'analyse, par exernple la mise en forme 

et le partage des histoires, la kflexion dans l'action et le compagnonnage cognitif. 

2.1 L'apprentissage en classe 

Selon Bourgeois et Nizet (1 997), quand un individu a un projet de formation, il peut 

s'engager dans un processus fonnel ou informel. <<On s'engage en formation. en 

principe, parce qu'on a le projet d'apprendre des choses, de se former>> (p. 37). Les 

bentvoles ont choisi de participer A une formation planifiee tout en sachant que 

celle-ci demeurera informelle au plan de la reco~aissance officielle des acquis. 

Elles ont donc un projet de formation et ce projet de formation est dirige ven un 

but, celui de devenir des accompagnatrices soignantes en soins palliatifs. Selon 

Bourgeois et Nizet (1997), 



<<Dam l'blaboration d'un projet de formation, il y a d'abord une 
dimension conative: on veut quelque chose ou on desire passer d'un &at 
actuel ii un &at attendu ou on sera capable d'accornplir quelque chose. 
L'autre dimension est cognitive, car un projet de formation, c'est non 
seulement un desir, mais aussi une construction mentale, une 
representation ou plutet, un ensemble axticult5 de reprdsentations qui 
finalisent l'action de formation>> (p. 38). 

Bourgeois (1996) soutient qu'en situation de formation, meme en classe, il faut tenir 

compte du contexte d'application des comaissances: 

<<Certaines caract6ristiques sont essentielles pour rendre les situations 
d'apprentissage particulitrement propices pour favoriser la construction 
des comaissances. I1 s'agit de situations contextualisees, dam Iesquelles 
les donnees a traiter sont complexes et variees et pour lesquelles un tiers 
(enseignant ou pair) joue le r6le de mediateur, permettant ainsi a 
I'apprenant de constmire des connaissances dont il sait les fonctions et les 
conditions d'applicabilittW @. 42). 

Bourrassa, Serres et Ross (1999) precisent que l'acquisition des comaissances 

declantives (Ies savoin) et des connaissances procdduraies lides am savoir-faire 

est favorisCe lorsque Ie processus d'apprentissage comporte une integration des 

comaissances lors d'une utilisation ou d'une application ulterieure @. 18). 

On voit l'importance du contexte d'application dam l'acquisition des 

connaissances. Pour les fttures accompagnatrices soignantes, la mise en contexte 

des le debut de leur formation releve de lYimp6ratif. Ces femmes qui n'ont pas de 

formation en soins de s a d  et qui desirent prendre soin de malades en phase 

terminale ont besoin d'imaginer leur htur contexte de travail. Certaines d'entre 

elks ont ddja fit6 coil6ront6es avec la mort, nous l'avons vu, mais la pdsentation des 

timoignages de personnes ayant Mneficie des services foumis par le Centre de 

binevolat correspond A cet objectif de mise en contact avec la situation. Le tour 



d'horizon du v k u  des quatre familles permet m e  amorce de representation du 

contexte d'exercice de l e u  Mnevolat. 

La mise en contexte genkrale sert de piene d'ancrage a la suite du cows ou la 

prisentation d'exernples pris dam la vie du service et le rappel de souvenirs 

personnels facilitent l'enrichissement et l'ajustement des rephentations des eltves. 

Dam la premiere partie de ce chapitre, il a W mentiome que Lise B parseme son 

enseignement d'exemples tires de son experience aupres des malades. Pour elle, 

I'utilisation des exemples constitue un exercice intentiomel. Elle me dit en 

entrewe: <<C'est en racontant des histoires nielles, des faits vkus  par les malades 

qu'on fiappe les g e w > .  Examinons cette notion d'<<histoire~> ou la pksentation 

d'un contexte s'accompagne d'une activite cognitive de construction des 

connaissances. 

Quand Lise B. raconte ses  chist to ire^>, elle dCrit avec force details Ies 

henements qui se sont produits. Que font les auditrices quand elles entendent ces 

histoires? Elles se font des images, elles imagined des situations. Huber (1993) 

retient les concepts de prototype et de script pour designer les structures qui se 

foment en memoire pour retenir l'information et rendre Ie contenu facilement 

accessible (p. 41). Le prototype consisterait en la representation ou I'image d'un 

individu qui perso~ifie l'ensrrnble des caracteristiques d'une classe de personnes 

(p. 4 1 ). On poudt d o ~ e r  en exernple de prototype, l'irnage <<imaginee>> d' une 

personne a I'agonie, mais ce prototype se fucera mieux en memoire si sa 

construction est soutenue par une repkentation iconique, par la pr&ntation d'une 

sequence video, par exemple; il deviendra plus structud lorsque l'accompagnatrice 

aura rencontre quelques penonnes reellement a l'agonie. Le script qu'on pourrait 

assimiler a un scenario serait une repGsentation d'tvenements, de situations ou 

d' interactions Mquernment reptitees qui se presentent en memoire dam des 

situations bien connues @. 41). Sans qu'on puisse parler de routine, le deroulement 



de la phase palliative pourrait constituer un script et il commence a se structurer en 

classe puisque l'enseignement comprend une description des Ctapes qui passe de la 

zone grise au pkterrninal et ensuite a la phase terminale. Dans ia vie du service, on 

peut pr6voir avec le malade et la famille le schario des kvenements tel qu'il se 

presentera probablement. Comprendre et anticiper les Cvenements troublants qui 

risquent de se produire constitue une zone de skurite pour la plupart des personnes 

rencontrees dans le cadre du travail en soins palliatifs. 

Les exemples utilises par Lise B. pendant l'activite de formation en classe sont 

toujours directement reliks A m e  notion thbrique qu'il serait dificile de constmire 

sans la mise en place d'un contexte. Voyons <<en exemple>> un exemple utilise 

dam l'enseignement des consCquences possibles de I'envahissement du tissu 

cCrebrd par des metastases, situation que sont susceptibles de rencontrer les 

btnevoles dam leurs activites aupres des malades. 

<<Cette malade qui soufliait d'un cancer du sein se situait encore en zone 
prkterrninale. Un jour, au c o r n  d'une visite, elle manifeste une tension 
subite. << Regarde! Pds  du fiigo, il y a un petit chien qui me regarde!>> 
me ditslle. Je lui signale doucement qu'il n'y a pas de chien dans le coin 
du fiigo. <(Te le sais, mais moi, je le vois. Je sais que je deviens folle, je 
n'y pew rien.>> C'est la que je me suis rendu compte qu'elle cornmenqait 
probablement a ressentir les effets d'une mktastase au cerveau. Nous en 
avons parlC. Cela ne l'a pas beaucoup console, mais au moins, elle a 
constate qu'elle n'dtait pas folle. Elle avait aussi ddvelopp6 des 
hallucinations auditives. Elle entendait sonner l'angelus docs que personne 
n'entendait sonner de cloches. Cela ne m'est pas arrive souvent de voir 
cela, mais les metastases cMbraIes pewent se manifester ainsi. Au moins, 
elle n'avait pas de c&phal&s et c o m e  le phhomkne a dure un certain 
temps avant que d'autres sympt6mes apparaissent, elle s'est habituk a ses 
hallucinations et finalement, c'est devenu comme une plaisanterie.>> 

Lise B n'a pas conscience d'utiliser une mbthode p6dagogique particdiere quand 

elle Ccraconte des histoires>>. Pour elie, c'est la fason naturelle d'enseigner, c'est 



sa mani&re de transmettre une experience qu'elle sait pertinente pour l'acquisition 

des comaissances des &ves. 

L'histoire entendue, repue et comprise fait ensuite partie du bagage que la plupart 

des dl&ves risquent de retenir. Au plan des savois diclaratifs, I'histoire du petit 

chien devient reliCe ii la notion de mdtastases cirdbrales et la m6tastase cerebrale 

a la notion de cancer du sein. Cette complication n'est pas toujours prksente, mais 

l'histoire lui dome une daliti dont les elbves vont se souvenir. En langage cognitif, 

on peut dire qu'un <<prototype>> de malade ayant une mktastase cerebrale est 

maintenant inscrit dans le rdseau de comaissances. La rencontre avec une situation 

rielle similaire ancrera le prototype. Dans cette anecdote, au plan du savoir4tre, les 

futures accompagnatrices entrevoient une partie du r6le de soutien qu'elles auront 

a jouer aupres des malades. Ce r6le fera partie d'un<<script>> qu'elles iront 

chercher au moment oh elles en auront besoin. Lise, en racontant sa reaction, puis 

la rdaction de la malade, pksente un modele d'intervention contenant les elements 

du script Est-il le meilleur ? II n'est pas question de I'evaluer, ici, mais les Cleves 

reqoivent le message qu'il ne faut pas leurrer la malade qui, de toutes faqons, sait 

bien que le chien n'existe pas. 

De plus, I'audition de cette histoire f d i t e  la nitention de l'iaforrnation puisqu'elle 

s'accompagne d'un contenu dmotif certain. Ferro (1993) rappelle le r6le des 

emotions dam I'importance accordde il la nouvelle information. 

<<Quand me nouvelle information entre dam le cerveau, les faits et les 
sentiments qui y sont relies sont Cgalement fixes. Puirque chaque 
ewrience contient me dimension kmotionnelle, les souvenus assortis a 
toute nouvelle eqkrience comprend la mkmoire des sentiments et 
emotions qui accompagnaient I'expkience originelle.>> 

Quand Lise B. raconte I'histoire de cette malade, 1'6motioo est au rendez-vous. Elle 

raconte de fqon naturelle, sans faire de mise en sche  pathetique, mais on sent 



l'empathie qui a soutenu son intervention. Pour les eleves, la notion de rnetastase 

cekbrale sera dodnavant reliee a une emotion qui en facilitera la retention en 

memoire. Ce qu' il faut retenir de cette anecdote, c'est le rble de l'histoire racontee 

en classe. L'exemple tire du reel permet de constmire un reseau de notions 

<<theorique> en mimoire et de prknter un modele d'action que I'elbve pourra 

utiliset en situation reelle. 

Un demier mot sur I'enseignement en classe, avant de passer a celui des stages 

aupres des malades. La formation presentke en classe n'est qu'une premiere etape 

dans I'integration des benevoles au service de soins palliatifs. Sans evaluation 

sommative, cette formation pourrait n'avoir qu'une valeur symbolique, apparaitre 

c o m e  un vemis theorique si on ne tenait pas compte des caracteristiques des 

eleves qui y participent. Ces femmes sont avides d'apprendre et le secteur 

cornrnunautaire leur permet de faire des exp&iences qui leur seraient inaccessibles 

autrement. Paradise (1998) a observe des apprentissages effectues par les membres 

de communautes de pikcheurs, depuis l'enfance et jusqu'a l'obtention du statut 

d'adulte. Elk a transpose ses observations pour etablir un parallele entre la 

formation formelle (en contexte scolaire) et la formation infomelle telle que vecue 

dam Ia farnille ou en contexte communautaire. Pouvons-nous tenter le rniime 

parallele a propos des benevoles du service (communautaire) de soins palliatifs? 

Entre le contexte scolaire traditionnel et le service de soins pailiatifs, les 

perspectives sont diffirentes, surtout en ce qui conceme la dlection des apprenants 

et l'evaluation de leurs resultats. L'echec n'est pas sanctiome et la persome qui 

s'engage dans un processus d'apprentissage a de bomes chances de reussir. Nous 

reviendrons sur cet aspect quand il sera question des stages aupres des malades. 

Pour le moment, contentons-nous de constater avec Paradise (1 998) que: 

<<cette forme d'apprentissage peut &re tres smcturee oii formelle, mais 
ce qui la rend differente du contexte habituel. c'est l'engagement vers 



l'activite communautaire et le fait que le besoin d'encouragement ou de 
support autre que le support communautaire est peu nkeSSaire>> (p. 777). 

Un autre aspect particulier de la formation des knevoles est le contenu plus 

philosophique qui se degage de I'etude des soins aux mowants. Elsey (1996) s'est 

penchee sur la formation en soins palliatifs pour des adultes d ' A d i e  du Sud. Ces 

adultes n'envisagent pas de travailler aupnis des mourants, ils suivent un processus 

de formation dans le but d'essayer de comprendre les mysteres de la vie humaine, 

surtout du dernier voyage vers la mort. Elsey dklare: 

<cLe lien avec les soins palliatifs consiste a demystifier la pew qui fait de 
la mon un tabu et a chaser l'ignorance entourant la mort et le mourir. Le 
but de l'education des adultes dans ce contexte est d'aider les gens a 
transcender ieun pew et leur ignorance a props de leur propre mort et 
de mieux se diriger au travers du processus souvent solitaire 
d'apprentissage expirientiel qui se produit quand swient la mort d'un 
etre aim*> (p. 193). 

Pour Lise B., le cheminement que font les futures Wnevoles au sujet du theme de 

la mort rev& une importance particdiere. Au debut du cours, elle insiste sur le fait 

qu'il faut eviter de <<faire du pailiatie> pour guerir ses propres blessures. Le 

benevolat en palliatif n'est pas une therapie et les malades ne sont pas des 

therapeutes. Nous reviendrons d'ailleurs sur cet aspect du cheminement de Lise B. 

au chapitre suivant. 

Le contenu du c o r n  est tout de meme tnis reiie aux exfiriences anterieures des 

eleves. Souvenons-nous que dam la cohorte de 1995-96, deux personnes avaient 

demand6 de participer a la formation dam le but d'intepr une experience 

douloureuse vecue au cours de l'annee prkedente. Ces personnes n'ont pas ensuite 

participe aux stages pratiques. tel n'etait pas leur but; leur presence au cows avait 

toutefois permis d'approfondir le theme de la mort avec les autres partkipantes et 



a quelques reprises e l k  avaient partage des emotions relikes a leur exmence avec 

les membres du groupe. 

Comment les participantes peuvent-elles profiter de la pr&ence de pemnnes ayant 

dkja cBtoye la mort? Est-il possible de se placer <Qn contexte>> quand on 

<<pad-> de la mort de faqon absaaite? I1 est difficile d'evaluer le cheminement 

parcouru par les futures Enevoles, mais les conditions semblent reunies pour qu'a 

l'instar des adultes dont parle Elsey, la formation ait c o n t r i b ~  a ~4ernystifiet la 

peur qui fait de la mon un tabu et a chaser I'ignorance entourant la mort et le 

rnourir.>> Plusieurs factem ont pu orienter le cheminement des futures kvevoles. 

Des la premiere rencontre, une reflexion s'engage sur le theme des deuils antkrieurs 

des participantes, des reactions a ces deuils et des motivations qu'ont les eleves 

pour s'engager en soins palliatifs. La discussion avec les personnes venues 

temoigner des circonstances de la mon d'ua de leur proche au debut de la session 

de formation, les notions plus theoriques sur les etapes du deuil, I'euthanasie et 

l'acharnement therapeutique, les rencontres de certaines participantes avec la 

coordonnatrice et traitant, selon cenaines confidences, d'aspects personnels du 

cheminement de vie, tous ces facteurs ont probablement col'tribue a preparer les 

elkves au stage pratique ou elles prendront contact avec les malades du service de 

soins palliatifs. C'est au contact avec la d i t e  que les nouvelles accompagnatrices 

pourront relier leur cheminement en classe au contexte exigeant des soins palliatifs. 

La formation en classe wmporte une derniere partie, le c o w  technique qui d i e  la 

demonstration d'appareils et la simulation des soins am malades, mais comme 

l'acquisition de ces savoia se fait selon un mode traditio~el et prend sa veritable 

signification au cours du stage aup* des malades, passons directement a cet aspect 

de la formation. 



2.2 Les stages de formation 

Pour la partie du chapitre examinant la formation pratique en stage, nous 

continuerons l'exploration de l'apprentissage contextualise, ou les concepts de 

communaute de pratique, de participation peripherique legitime, de kflexion dam 

l'action et de compagnonnage (apprenticeship) nous semblent particulierernent 

pertinents. 

2.2.1 La communaute de pmtiqoe 

Le concept de cornmunaute de pratique est particulierernent present dans les ecnts 

de Lave sur l'environnement social de l'apprenant (Lave, 1988; Lave et Wenger, 

199 1). Voyons ce qu'en dit Lernke (1 997): 

<<Lave a observe des gens ordinaires engages dam des activites 
representant pour eux une participation dam une situation immediate, 
concrete, sptkifique et riche de sens ... Ces gens evoluent dam un 
enviro~ement materiel imprme d'une culture specifique ou 
srentrecroisent des reseaux de pratiques et d'activi3s interdependantes, ou 
il y a continuite et trajectoires de pratique, de developpement et 
dtapprentissage>> (p. 3 8). 

Comment pouvons-nous appliquer la notion de communautk de pratique au service 

de soins palliatifs? Commenqons par un paradoxe: I'enviromement materiel du 

service est un environnement <<virtuel>>: il se rnodifie sans cesse en fonction des 

domiciles des malades et le centre nevralgique des activit& x situe dam un bureau 

minuscule assorti d'un entrep6t ou se trouve le materiel de soins. Nous proposons 

donc de considker que la <<cornmunaute de pratique>> du service de soins 

pdliatifs de St-8. consiste en l'ensemble des individus qui y evoluent. Qu'il 

s'agisse de Lise B., des medecins qui prennent les malades en charge, des 

infirmikres qui assistent Les malades en remplaqant temporairement la 



coordonnatrice ou qui participent a la formation des accompagnatrices soignantes, 

qu'il s'agisse des accompagnatrices soignantes qui evoluent auprks des malades ou 

de leur famille, qu'il s'agisse des membres du centre de Enevolat qui doanent leur 

soutien aux activitb du service ou bien des malades eux-mhes et de l e u  famille, 

toutes ces personnes nous semblent participer a la communaute de pratique. 

Voyons maintenant comment la notion de communaute de pratique s'applique au 

milieu de pratique que nous explorons. En situation formelle, le milieu 

d'apprentissage se situe principdement en institution scolain. Par exemple, la 

formation collegiale pmfessio~elle en soins infirmiers est suivie en milieu 

academique, en classe et en laboratoire, mais aussi dans une large mesure en 

institution hospitalibre pour la rencontre des objectifs de prise en charge des 

malades. Pour ces eleves de s i n s  infirmien, on peut faire la distinction entre le 

milieu d'insertion ou se font les apprentissages sous s u p e ~ s i o n  contrdlee et le 

milieu de destination dont le personnel s'attendra a recevoir de nouvelles dipl6mks 

capables de fonctiomer de faqon autonome dans la plupart des situations de la vie 

quotidienne institutionnelle. Bien s&, ces nouvelles graduees sont encore des 

novices a la lirnite de la compdtence et une supervision initiale plus etroite assure 

une prestation securiraire pour elks et pour les clients dont elles ont a prendre soin 

Dans la situation du service de soins palliatifs, le contexte est different Qu'il 

s'agisse de la fondatrice du service, des infirmiem et des mtidecins qui coilaborent 

avec elle ou des accompagnatrices soignantes qui participent a une formation non 

fonelle partiellement planifik, les personnes qui participent a la communaute de 

pratique se retrouvent dans un milieu ou il y a cofncidence en@ la situation 

d'apprentissage et La pratique quotidieme en constante evolution. C'est cette 

caracdristique qui donne sa richesse au milieu que nous examinom. 



Au chapitre prddent, now avons exaznine la notion de kiprocite educative entre 

les malades, les familles et l'iquipe soignante. Dam le prochain chapim, nous nous 

pencherons sur les activites de Lise B. et les echanges interpersonnels qui 

accompagnent ses activites et la construction de ses savoirs. Par les exMriences 

vecues et par les interactions en* les partenaires, la communaute de pratique cree 

du savoir et ce savoir devient un savoir collectif. C'est donc tout un rkeau de 

personnes, a la fois des <<gens ordinaire~> et des professionnels, qui entoure la 

stagiaire arrivant pour la premiere fois chez un malade et faisant son entree dans la 

communaute de pratique du service de soins pailiatifs. 

2.2.2 La participation peripbbrique ICgilme 

Poursuivons en examinant un autre concept, celui de la <<participation Wripherique 

legithe>> pour continuer l'exploration des apprentissages vicus en stage par les 

accompagnatrices soignantes dam le but d'acceder B la communaute de pratique du 

service de soins pdliatifs. 

Selon Lave et Wenger (1991)' les <<gens ordinaires>> qui desirent acquerir un 

droit d'exercice pmiculier peuvent s'orienter de deux faqons differentes. L'option 

la plus frequente et d'aucuns diront la plus normale e a  de s'engager dans un 

processus de formation plus ou moins fonnel ou un curriculum precise les etapes 

a suivre pour I'atteinte de la cornpdtence minimale requise pour devenir praticien 

@. 40). Notre exp6rience d'enseignante du collegial au secteur professionnel nous 

permet d'apporter la pdcision suivante: losque des stages pratiques sont i n c h  

dans le cadre d'une formation planifik et sanctiomee par un dipieme, les 

apprenants doivent avoir la possibilite de rencontrer plusieun types d'expdriences 

et Otre exposes a un large eventail de situations diEkrentes avant de pouvoir se 

presenter sur le marche du travail. Dans une situation fonnelle, on s'attend donc a 

un curriculum bien structure et a me diversite d'exp&iences. 



L'autre maniere dd'btenir une formation, selon Lave et Wenger (1991) est 

l'immersion dam la communaute de pratique, dam un contaae pennettant d'avoir 

acces a une pratique sociale coherente et le concept de participation ptiripherique 

ltgitime est directement relie a ce type de formation par immersion (p. 40). 

Comment les accompagnatrices soignantes en devenir se situent-elles par rapport 

a ces concepts? D'une part, leur formation ne s'effitue pas en immersion complete 

puisqu'un processus plus ou moins forrnel a W vecu en classe oi elles ont ete 

mises en presence d'un contenu planifie. En revanche, malgre cette formation 

structuree, rappelons-nous qu'elles n'ont pas a subir d'examen ecrit pour verifier 

l'atteinte d'objectifs en temes de savoirs, de savoir-faire et de savoir etre. De plus, 

le critere de l'exposition a des ex@riences multiples et diversifiees pendant le stage 

et ce, avant de se pr&enter sur le marche du travail n'a pas sa place dans le type de 

formation qui leur est propose. C'est dam ce contexte que nous envisageons la 

pertinence d'utiliser le concept de participation pt5ripherique Kgitime pour designer 

le mode d'apprentissage inherent a la piriode de stage pratique des 

accompagnatrices soignantes. 

En poussant davantage l'exploration de la formation par la participation 

piripherique Iegitime, dernandons-vous si on peut y voir un Quivalent de la notion 

traditio~elle de formation de I'c<apprenti>> que Le Robert ifhstre d'aujourd'hui 

(1 996) dCfinit comrne une <<perso~e qui s'instruit aupks d'un maitre; debutant. 

novice>> (p. 69). 

Ce concept d'apprenti om tout au plus une metaphore interessante selon Brown et 

Duguid (1996) qui utilisent la notion de <<vol>> de connaissances. En effet, ces 

auteurs rappellent que Lave et Wenger (1 991) abordent la question de l'acquisition 

des connaissances a partir du p6le <dernande>> piut6t qu'a pmir du p6le 



<<offre>>. L'apprenant ne regoit pas les connaissances, il va les chercher. Les 

propos de Lave et Wenger sont suffisamment explicites pour que nous Ies citions: 

<<La participation Nripherique legitime n'est pas une methode 
d'enseignement, encore moins une strategic p&lagogique ou une technique 
dlenseignement.( ) Elle est une maniere de comprendre I'apprentissage. 
Nous voulons qu'il soit clair que, pour nous, I'apprentissage par la 
participation periphenque legitime peut se pmduire quel que soit le mode 
d'enseignement ou la forme d'instruction. En fait, notre point de w e  fait 
une distinction fondamentale entre l'apprentissage et ies intentions 
d7enseignemenv> (Lave et Wenger, 199 1, p. 40). 

Revenons a Brown et Duguid (1996) qui pounuivent la prdsentation de leur vision 

de l'apprentissage par participation Wripherique legitime: 

<<Au lieu de decider a l'avance ce que l'apprenant doit savoir et de lui 
presenter un contenu explicite, les organisateurs et les mediateurs 
cherchent a Iui offrir l'accb au reseau entier de pratique, explicite et 
implicite. Cet acces au reseau lui permet de s'abreuver a tous les aspects 
en commenpnt par les co~aissances pdripheriques et se rapprochant du 
contenu central a mesure que ses besoins et ses capacites I' y incitent (p. 53- 
54). 

C'est ainsi que pour Lave (1997, I'apprenant acquiert progressivement le statut de 

participant a part entiere et qu'il parvient eventuellement au statut d'<<expert>> du 

dornaine dans lequel il s'est pionge @. 22). Nous retrouverons la notion d'expertise 

au chapitre cinquieme quand nous examinerons le developpement de Lise B. dam 

le contexte du service de soins palliatifs et nous discuterons de ce concept lors de 

l'application de modele de Manano et 4. (1991) revise par Potvin (1996)' au 

sixieme chapitre de ce rapport de recherche. 

Retournons au texte du debut de ce chapitre ou il est question du r6le de Lisette 

aupres des stagiaires et tentons d'y retrouver la notion de I'acces total au reseau de 

pratique. Dam le contexte du service de soins palliatifs, il ne serait pas rediste 



d'esperer que la stagiaire puisse rencontrer un vaste khantillon de malades puisque 

le nombre de malades est limite. Ce que nous pouvons toutefois retenir, c'est 

I'irnmersion graduelle dam les activites du service et le fait que les stagiaires 

acquikent le statut d'accompagnatrices des qu'elles font la demonstration de leur 

capacitd d'agir a ce titre et qu'elles se declareat p&es a assumer le rde pour lequel 

elles se preparent. I1 faut se rappeler que ce rBle correspond a celui que jouerait un 

mernbre de la famille du malade et qu'il suppose la supervision quasi-directe par 

l'infimiere. 

Paradise (1998) qui etabiit un parallele entre la formation formelle et 

I'apprentissage en milieu familial ou comrnunautaire se penche sur les aspects de 

la selection des candidats et de l'tvaluation des apprentissages. En milieu 

communautaire, I'ichec n'est pas sanctionne et celui qui s'engage dans un 

processus d'apprentissage a de bonnes chances de reussir puisqu'il peut apprendre 

a son rythme et est supporte par les autres membres de la cornmunaute (p. 275). La 

dynamique de I'apprentissage au rythme de l'apprenant est tres presente dam le 

discours de Lisette au sujet des stagiaires. Rappelons-nous toutefois que Lisette a 

rehse de continuer a supporter les apprentissages de dew stagiaires auxqueis elle 

n'accordait pas sa confiance. Elle n'a pas mis ces personnes en situation d'echec. 

elle a simplement demande a la coordonnatrice de leur trouver une autre maniere 

d' exercer leur W nevoiat. Nous vo yons ici la difference entre une situation fonnel le 

d'apprentissage et I'immersion dans un milieu de pratique oh l'apprenant fait 

progressivement son chemin vea un aatut d'appartenance legitime et ou le milieu 

laisse progressivement de la place au sujet. 

Pour Paradise (1 998)' les principles activites d'apprentissage sont l'observation et 

la participation. L'appropriation de la connaissance que possede le mentor se fait 

sur une longue periode et c'est graduellement que l'expertise va se developper 

(p.275). Marie, cette accompagnatrice soignante de la premiere heure que nous 



avons rencontnk au debut du chapitre, now dkrit la f quence de l'assirnilation des 

connaissances. Chaque situation nouvelle devient une occasion d'observer le 

comportement de Lise B. Celle-ci fait le geste qui s'avhre nkessaire pour le 

traitement et elle refait ce geste jusqu'h ce que Marie puisse I'imiter de faqon 

securitaire pour la maiade et ensuite, le poss&de suffisamment pour le faire seule. 

Ce pattern se repkte a chaque situation nouvelle et entre-temps, Marie observe 

l'infirmi&re et discute avec elle. Elle absorbe les connaissances comme le ferait une 

Cponge a rnesure que Lise B. explique de nouvelles notions a la rnalade et c'est 

consciemment que l'infirmil?re se laisse "voler" ses comaissances. Pour Paradise 

(1 998)' 

c<Ce qui est caracteristique de cette forme d'apprentissage in situ, c'est 
l'intensite, l'implication Cmotio~elle et la motivation directe basees sur 
la valeur intrinsbquement Cidente de ce qui est appris. Les apprenants 
partagent implicitement l'identite et le partenariat avec les mentors ou les 
facilitateur~> @. 277). 

L'implication emotive de Marie se situe a un double niveau: elle admire le 

dkvouement et la com#tence de l'inhniere et la malade dont elle prend soin 

depuis plusieurs semaines est devenue sun amie. Dans un contexte normal, elle 

aurait sans doute fait de bons apprentissages pour devenir accompagnatrice 

soignante. Dans ce contexte particulier, c'est par amitid qu'elle veut devenir une 

bonne accompagnatrice soigoante et toute son energie d'apprentissage est tendue 

vers l'acquisition de l'expdrience qui mene a la qualite de vie de la malade. 

2.2.3 La rkflexion dans I'action 

Nous explorerom plus ii fond le theme de l'exp&ience dam le chapitre examinant 

les modalites d'acquisition des savoirs de la coordomatrice du service de soins 

palliatifs. Pour les besoins du pdsent chapim, retenons avec McLellan (1 996) que 



l'apprentissage en contexte devrait favoriser I'integration, l'equilibre entre 

l'experience et la reflexion (p. 8) et voyons avec l'exemple de Marie comment le 

contexte et la reflexion sur les ewriences favorisent la construction des savoirs. 

Rejoignons de nouveau cette femme qui Gent de remarquer la diminution de la 

diurese de Lucie et reprenons son temoignage. 

<<Un matin, il n' y avait pas beaucoup d'urine dam le sac collecteur et le 
liquide etait tres foace. Elle avait un solute, elle recevait donc de I'eau 
cornme si elle avait bu. De plus, elle buvait un peu avec une paille. Cette 
eau-18 il fdlait bien que Fa s'evacue. I1 n'y avait rien qui sortait, aiors j'ai 
pense que ses reins ne marchaient pas et je l'avais dit a Lise B.>> 

On peut constater d'une part que Marie est ancrie dans le reel: I'observation de la 

quantite et de la coloration de I'urine aurait pu passer inaperque puisque c'est 

I'infinniere qui est responsable de I'aspect plus medical de M a t  de Lucie. Le 

contexte qui entoure la decouverte incite toutefois Marie a reflechir sur ce fait 

nouveau: elle sait que Lucie est hydratee par voie parenterale avec un solute et 

qu'en plus, elle boit un peu d'eau a la paille. Qu'amve-t-il de ce liquide que 

I'organisme de Lucie devrait normalement evacuer? Marie avertit Lise B. que l'etat 

de la malade est en train de se transformer et I'infirmiere confirme que c'est 

probablement le commencement de la fin pour la malade. 

Marie commence une reflexion et c'est naturellement qu'elle transmet le resultat 

de cette reflexion. Nous avons note que la presence de Lise B. au chevet de Lucie 

est une constante dam I'expkrience vecue par Marie. L ' inf i iere  eexplique, 

demontre, discute, fait confiance et c'est ainsi que Marie acquiert des habiletes qui 

n'auraient pu Cmerger par la seule participation B uw session de formation 

theorique ou sans la presence d'une facilitatrice qui peut valider ses impressions. 

Weil et McGill (1993) discutent du r6le du facilitateur dam un processus 

d'apprentissage. Ces auteurs recomaissent la possibilite d'autoapprentissage dans 

certaines circonstances, mais ils insistent sur ltinteRt d'avoir acces a du soutien, de 



recevoir des defis, de pouvoir dialogwr et ce, a plusieurs niveaw d'interaction avec 

differentes personnes ou en lien avec une seuie personne. Le facilitateur joue 

souvent un r6lecle en cdant un environnement oh le dialogue permet d'utiliser puis 

de transformer m e  expkrience @. 249). 

Comment pusser davantage ies limites de la pratique niflexive? Toumons du c6te 

de I ' apprentissage des nouveaux enseignants. Halper (1 996) conseille awc 

enseignants qui debutent dans leur carriere d'utiliser une technique de monologue 

interne. L'individu qui se parle, qui note ses attitudes, se relate les experiences de 

la joumee et se fait des recommandations deviendra un meilleur enseignant et sa 

pratique ne pourra que s'ameliorer (p. 28). Ce qui vaut pour les enseignants vaut 

aussi pour Marie qui, sans savoir qu'elle utilise une strategic d'apprentissage 

kflexif, I'a fait spontanement en Crivant chaque jour le journal de son expkrience. 

Elle note les evenements de la journee, l'etat de Lucie ainsi que les experiences 

vecues au coua des heures passees au domicile de la malade. C'est a partir de ce 

journal que Marie a Ce capable de revivre son exwrience de fagon sufisarnment 

claire pour que l'entrewe porte sur les details dr ses apprentissages et ce, apres une 

periode de huit annks ou elle n'a pas eu de contact avec le service de soins 

palliatifs. 

L'importance du r6le de Lise B. dans i'acquisition et la mobilisation des savoirs de 

Marie a fait place au corn des annks a un autre mode d'aide a I'apprentissage pour 

les candidates accompagnatrices soignantes. C'est a partir du concept de 

compagnonnage cognitif que se fera I'etude du suivi des premiers apprentissages 

pratiques des stagiaires en soins palliatifs. 



2.2.4 Le compagnonnage cognitif 

Le compagnonnage cognitif, expression utilide par Bourgeois (1 996) pour rendre 

le terrne ang lais <<cognitive apprenticesw> @. 43), est dtcrit par LeGrand- 

Brandt, Farmer et Buckmaster (1993) comme une methode ou une personne 

compktente dans la &he a accomplir joue un r6le de modele dans la vie reelle et 

aide l'apprenant a accompiir progressivement la tiche en le guidant de faqon 

skcuritaire (p. 70). 

Avant d'elaborer davantage sur I'apprentissage cognitif, commenqons par un effort 

de classification avec Billet (1 996) qui fait entrer cette methode dans la categorie 

sociale de la guidance proximale. Billett est ce chercheur de qui nous avons 

emprunte la d e f ~ t i o n  d'apprentissage contextualise que nous utilisons dam ce 

rapport de recherche. 11 cherche a faire la synthese entre les aspects cognitif et 

socioculturel des apprentissages et pour hi ,  les sources sociales de la construction 

des savoirs sont la guidance proximale et la guidance distale (p. 276). Examinons 

de plus pres ces concepts qui toutefois demeurent encore un peu flous malgre ies 

explications de Billett. 

La guidance proximale comprend des activitis interperm~elles directes comme le 

tutorat ou le mentorat et des formes moins diiectes, mais personnelles, comme 

I'observation et l'ecoute de I'expert par le novice. La guidance du novice par 

I'expert facilite l'appropriation du savoir contextwl et, puisqu'il y a dialogue, la 

guidance peut domer au novice un certain acck a la fqon dont I'expen comprend 

un problkme particulier (p. 276). Pierce (1991), en soins infirmiea, propose la 

notion de preceptorat qui se d e f ~ t  comrne une c<expirience clinique en situation 

reelle basee sur une dyade ou l'infinniere de chevet supervise Itexp&ience de la 

nouvelle infixmiere> (p. 244). 



Touj ours selon Billett (1 9%)' la guidance distale suppose la participation aw 

experiences quotidiemes de la communaute et l'exposition a l'environnement 

relationnel et physique, mais sans I'intervention directe d'un tuteur ou d'un 

responsable de la formation @. 276). La notion de participation pdripherique 

lCgitime (Lave, 1991) oh I'individu participe d'abord aux activites du groupe et 

progresse peu a peu vers le noyau d'expertise semble un bon exemple de guidance 

distale qui se prolonge en guidance proximale a compter du moment oh un 

facilitateur ou un fonnateur entre en action. 

- - .  

Dans le cas des accompagnaaices soignantes, nous pouvons penser que la guidance 

distale chevauche la guidance proximale. Prenons l'exemple d'une accompagnatrice 

soignante rkemment acceptee d y l s  le service. Quad elle commence B visiter un 

malade sans qu'il y ait encore de traitement ou de soins a donner comme i l  arrive 

parfois quand le malade n'a pas de farnille et qu'il a besoin seulement besoin d'un 

soutien occasiomel, la Enevole se trouve en situation de guidance distale. En effet, 

elle fait partie de la communaute de pratique, mais ne re~oit  pas d'enseignement 

particulier. Le <<vol>> de co~aissances est susceptible de se produire au moment 

des visites de I'infinniere quand celleci discute avec le malade en presence et avec 

l'accompagnatrice soignante. Quand la situation evolue et qu'il se presente une 

occasion ou la Mnevole doit accompli un geste nouveau pour elle, l'infirmiere se 

transforme en modele ou en tuteur et la relation se transforme en guidance 

proximale pour que se fasse un apprentissage significatif. 

Voyons avec LeGrand-Brandt et a1 (1993) comment le compagnomage cognitif 

peut s'averer une borne faqon d'aller puiser dam les co~aissances et I'exprience 

de penonnes qui servent de mentor ou de facilitateur. Ces peaonnes ont trouve des 

manPres de proceder ou des solutions a des situations problematiques dam un 

environnement kel et elles ont dija W codiontees a des conditions ou il peut &re 

dangereux pour soi ou pour autrui de s'aventurer sans pnicautions. Qu'une personne 



sans expdrience dome des soins de santk pnisente des risques reels autant pour le 

malade que pour elle-meme! L'apprentissage contextualis6 explore dam ce texte 

donne l'occasion de saisir sur le vif des exp&iences significatives, mais la prbsence 

d'un facilitateur permet d'enlever l'aspect potentiellement dangereux qui peut se 

cacher dans une telle situation. I1 ne serait pas admissible, par exemple, qu'une 

penonne ait a proctkler A l'aspiration des Gcr6tions respiratoires ou a surveiller un 

solute: intraveineux sans supervision. C'est donc un rdle de facilitatrice ou de 

mentor que joue Lisette pendant les stages pratiques, r6le que Lise B. prolonge 

ensuite aupres de benkvoles qui se rendent aupres des malades et qui ont besoin 

d'un compldment de formation. 

Le compagnonnage cognitif est pksente par LeGrand-Brandt et al. (1 993) comme 

un processus en cinq &apes comportant des r6les diffdrents pour l'aidant et 

l'apprenant @. 75). Voyons comment Lisette et la stagiaire dont elle est responsable 

peuvent cadrer dam cette sequence de gestes et de comportements qui se termine 

Cventuellement par la capaciti de 1'aidC d'agir selon ses propres moyens. 

L'exemple choisi sera le bain au lit d'uae mdade en phase terminale. L'apprenante 

a t t t  exposde a cette technique lors d'une presentation theorique en classe; elle a 

ensuite MI une demonstration pratique en situation simulk et elle a eu \'occasion 

de faire comme si elle donnait dellement un bain pendant la p6riode de pratique 

simulde dam les demiiires p&iodes de la session de formation a laquelle elle a 

participk Elie se retrowe aujourd'hui en contexte del  et c'est une vraie malade qui 

est allongee devant elle. 

2.2.4.1 Phase I : le modeling 

L'aidant joue le r6le de modde dam l'accomplissement d'une Gche ou d'une 

activite que l'apprenant aura B accomplir dventuellement; il enonce a voix haute ce 



qu'il perqoit comme l'essence de I'activite et inclut dans son discours des trucs du 

metier au fur et B mesure qu'ils se presentent. 

Lisette, dans cette premiere etape, donne reellement le bain a la malade. Elle 

indique verbalement ou par geste le materiel qu'il faut reunir et le dispose sur la 

table de chevet de la malade. La temptirature de l'eau est un element important et 

c'est a la salle de bain qu'elle discutera de I'importance de bien verifier la 

temp&atwe pour ne pas briiler la malade dont la peau est beaucoup plus fragile que 

celle des mains de la persome qui la lave. En revanche, de l'eau tiede refroidira 

rapidement et I'apprenante doit savoir que chez les malades en phase terminale la 

temperature du corps est e s  labile et qu'ils ont facilement fioid. L'occasion est 

belle pour insister sur I'imponance de couvrir le corps de la malade tout au long du 

bain ce qui, en plus de garantir le maintien de la dignite, lui pemettra de conserver 

sa chaleur corporelle. 

Pendant qu'elle donne le bin, Lisette ne parle pas a l'apprenante cornrne le 

voudrait la methode du compagnonnage cognitif. En effet, si elle veut vraiment 

jouer a fond son r6le de modele auprks de la stagiaire, elle doit agir cornrne celle-ci 

devra le faire eventuellement. La stagiaire a appris en classe qu'il faut toujours 

s'adresser au malade, miime s'il semble inconscient; qu'il ne faut jamais parler 

<<au-dessu*> du malade comme s'il n'etait pas la. Lisette donne donc le bain en 

expliquant a la malade tout ce qu'elle h i  fait et en annonpnt le geste qui vient pour 

qu'il n'y ait pas de surprise desagreable. Ce qu'elle expiique a la malade, elle se 

trouve egalement a I'expliquer a la stagiaire qui en profite pour integrer a la fois la 

suite des gestes et Ie comportement respectueux qui accompagne ces gestes. Nous 

pouvons y voir un exemple de c<vol de connaissancee>. L'observation est 

planifiCe et nous avons au moins un exemple de guidance proximale basee sur 

l'observation. En quittant la maison aprk le traitement, il sera possible pour Lisette 

et la stagiaire de discuter des Werents points qu'elles peuvent vouloir clarifier en 



vue de la suite de I'apprentissage. A ce stade, la stagiaire aurait dir observer la 

performance dans son ensemble, pas juste le deroulement des etapes et commencer 

a divelopper un mdele mental des gestes a poser pour nhliser un bain complet au 

lit. 

Pour la personne peu familiere avec la siquence de I'apprentissage d'une technique 

aussi simple qu'un bain au lit, la description precedente peut sembier ridicule. I I  

faut savoir que l'exp&ience de ses pmpres soins d'hygiene ou meme l'expirience 

de la maniere de domer un bain a un petit enfant devient caduque quand 

l'apprenante est confront& pour la premiere fois avec une personne inconnue a qui 

elle doit rendre un service intime. Dam les cours de formation aux 

accompagnatrices soignantes, il est interessant de s'informer discretement des 

craintes des partkipantes a ce sujet. Pour certaines, la perspective de toucher un 

mourant, et meme un malade. reprhnte un defi de grande envergure. C'est ici que 

l'experience de l'aidante devient utile pour pennettre a la stagiaire de sunnonter la 

gene et parfois le degofit qui peuvent ttre associes aaw gestes a poser. 

2.2.4.2 Phase 2 : I'Cchafaudage (scaffolding) 

L'aidant guide l'apprenant dam I'accomplissement de la tiche. La notion 

d'echafaudage suppose que Itaidant laisse l'apprenant faire tout ce qu'il peut tout en 

prenant sa place des qu'une difficulte se prknte,  pour continuer le modeling. Lave 

(1 99 1 ) presente un exemple dY&hafaudage en la persome de meres de famille 

vivant dam un village mexicain qui guident leur fillette dans la confection de pieces 

d'artisanat devant Stre vendues pour subvenir aux besoins de !a famille. La mere ne 

peut hisser la fillette faire des erreurs car la piece a vendre doit ttre parfaite. Des 

qu'une hesitation appmat, elle prend la place et execute la sequence de gestes 

difficiles pour aussit6t ceder la piece d'artisanat a l'enfant pour qu'elle puisse 

continuer. 



Dans le cas du bain au lit, Lisette agit en mere de farnille. Elle laisse la stagiaire 

accomplir les gestes les plus simples et elle dome un coup de main quand elle sent 

venir l'hesitation. I1 ne peut itre question de souligner verbdement que I'apprenante 

a besoin de soutien puisque ce renseignement pourrait inskuriser le malade. C'est 

donc d'un geste nature1 que Lisette prend la releve par exemple pour laver les 

organes genitaux de la malade et qu'elle signale discretement a la stagiaire qu'elle 

peut reprendre sa @he quand cette sQuence "g6nante" est tenninee. 

Toujours selon LeGrand-Brandt et al. (1993), l'apprenant tente de copier le modele 

et Garticuler sa vision de I'ensernble. IdWement, il refldchit sur ce qu'il a vu et sur 

ce qu'il tente de faire en imitant le modele et il utilise l'automonitoring et 

I'autocorrection. Dans le cas de la stagiaire, elle commence a copier le modele et 

devrait ttre capable de signaler a Lisette, dam une conversation ulterieure hors de 

la maison du malade, les sentiments qu'elle a ressentis et les kflexions qu'elle s'est 

faites pendant le baio. Elle devrait aussi etre capable d'indiquer les eventueis 

sentiments de frustration cam% par le fait que Lisette aurait pu prendre sa place 

alors qu'elle se sentait capable de continuer a dower les soins. Elle devrait mettre 

le doigt sur les erreurs qu'elle aurait faites si Lisette n'etait pas intervenue et se 

rememorer son processus de pensee pendant les etapes qu'elle a pu accomplir. 

2.2.4.3 Phase 3 : le remit 

L'aidant se retire de plus en plus et laisse davantage de place a l'apprenant qui lui, 

continue de copier le modele et raffne sa vision de I'ensernble. L'apprenant agit 

dans des situations plus complexes, plus risquees ou mai definies et peut travailler 

individuellement ou en equipe. 

Lisette laisse la stagiaire d o ~ e r  le bain pendant qu'elle prepare des medicaments 

ou verifie le contenu du dossier a la table de la cuisine. Elie peut y rester pendant 



une partie du traitement et se rendre a la chambre seulement a quelques reprises 

pour s'assurer que tout va bien. Elie se fie toujours davantage et presume que la 

stagiaire va venir la chercher si elle rencontre un probleme, par exemple si I'etat de 

la malade se deteriore c o m e  cela se produit parfois pendant le bain. En revanche, 

si la situation a empiri et que la rnalade est maintenant porteuse d'une sonde 

vesicale ou d'un solute intraveinewc, Lisette reprendra 1'6tape de l'khafaudage et 

fera cette partie du bain qui peut i t re  rendue difficile par la presence des appareils. 

En revanche, le fait de domer un coup de main pour toumer la malade pour les 

soins du dos ne constitue pas un signe de regression de la part de la stagiaire. En 

effet, il est normal en soins de sante de travailler en jumelage avec quelqu'un 

d'autre quand un effort physique risque de provoquer des blessures a I'aidant ou que 

la securite du rnalade est en jeu. La stagiaire peut toutefois prendre l'initiative de 

demander h i d e  d'un membre de la fa i l le  plut6t que celle de Lisette puisque c'est 

ce qu'elle d e m  faire q u a d  elle aura maitrise la technique de soins et qu'elle sera 

seule au chevet de la mdade. 

2.2.4.4 Phase 4 : I'autoapprentissage 

A cette etape, selon LeGrand-Brandt et al. (1993), I'aidant n'intervient que sur 

demande. L'apprenant agit seul dam les limites acceptabies par la profession ou la 

societe. 

Pour l'apprentissage du bain au lit, cette etape n'est pas tres significative puisqu'il 

s'agit d'une technique relativement anodine. I1 est certain que dam certaines 

circonstances, c o m e  par exemple si une douieur importante apparaissait pendant 

le bain, la stagiaire avertirait Lisette, mais dans ce cas, la stagiaire jouerait plutbt le 

rBle d'une accornpagnatrice soignante qui a pour dche de signaler tout eiement 

nouveau a l'infirmiere responsable et il ne serait pas question d'une etape dans 

l'apprentissage du bain au lit. 



Pour continuer a franchir les etapes du compagnonnage cognitif, on peut prendre 

un nouvel exemple, celui de l'aspiration des secretions des voies respiratoues 

superieures. Cette technique, qui etait utilisC davantage il y a quelques annkes, a 

t t t  dklaissee recemment quand la recherche a montrd que le fait d'aspirer les 

secnitions risque d'initer les muqueuses et de provoquer un surcroit de production 

de mucus alors qu'une medication appropriee peut les assecher. En revanche, 

certains malades ont une phobie de mourir etouffes par le mucus et devant 

I'angoisse du mourant, il est quelquefois indique d'utiliser la technique d'aspiration. 

Le temoignage de Marie contient un be1 exemple d'apprentissage par 

compagnonnage cognitif quand elle decrit comment Lise lui a enseigne la technique 

d'aspiration des secretions. Lise avait enseigne la technique en classe par la 

mdthode de la demonstration; elk fait de nouveau la procedure devant Marie; elle 

la laisse proceder sous supervision directe tout en I'aidant a l'occasion; finalement, 

elle la laisse executer seule la technique. 

2.2.4.5 Phase 5 : la geniralisation 

Normalement, I'aidant et l'apprenant discutent ensemble de la possibilite de 

generalisation de ce qui a ete appris au cours du processus. I1 est difficile de 

connaitre ce qui s'est p d u i t  dam cette derniere etape au cours de I'apprentissage 

de Marie, car celle-ci ne se souvient pas de I'aspect theorique des gestes a poser. 

Elle sait qu'elle doit effectuer l'aspiration en faisant un mouvement de rotation et 

elle est capable de reproduke le geste qui correspond a une technique conecte, mais 

elle ne se souvient pas des raisons de ce geste, ni d'en avoir discute avec Lise. On 

peut supposer qu'il y a eu echange au sujet de la technique et des circonstances 

d'utilisation. mais on ne peut rien & i e r  en ce qui a trait au rde de Lise dans cet 

apprentissage. 



En revanche, on peut dpondre qu'il y a eu gen6ralisation quand il s'agit pour Marie 

de decider qu'il est pertinent d'aspirer les s6crdtions de Lucie. Marie a genkralisd 

quand elle se rend compte que le changement de bruits respiratoires est un bon 

indicateur de la pertinence d'utiliser la technique. A-t-elle eu avec Lise des 

Cchanges a ce sujet? Je n'ai pas interroge Marie a ce props, mais celle-ci se 

souvient au moins de I'expMence qui fait maintenant partie de son bagage, m h e  

huit ans apr&s avoir quitt6 le service. 

111 - Conclusion 

Nous croyons que les avantages du compagnonnage cognitif que Billett fait entrer 

dam la catigorie de la guidance proximale sont importants dans les circonstances 

de formation comme celles rencontrees au service de soins palliatifs. Cette forme 

d'apprentissage est a la fois efficace et securitaire pour I'apprenant et pour les 

personnes de l'entourage. I1 n'est pas question d'enseignement theorique, mais de 

modelage, d'exposition a des connaissances explicites et tacites, de participation a 

Itexpertise dam l'enviromement rdel ou l'apprenant holuera par la suite. 

I1 faut adrnettxe que dans le cas du service de soins palliatifs, s'il y a eu utilisation 

de la mdthode de compagnonnage cognitif ou de guidance proximale ou distale, 

c'est un peu comme M. Jourdain qui faisat de la prose. Lise B. ne pouvait pas avoi 

1' intention d' utiliser la mhode  de l'appmtissage en contexte puisqu'elle ignorait 

l'existence de ces concepts. En revanche, la description du suivi des apprentissages 

de Marie au tout debut des activit6s du service et ensuite la description par Lisette 

de son travail aupr&s des stagiaires montrent bien qu'il n'y a pas d'enseignement 

fomel et plan56 et que l'immersion en p&sence d'une experte est la rnethode 

utilisee. 



C'est en retrospective que nous avons pu faire l'anaiyse de la situation des firtures 

accompagnatrices soignmtes. Nous avons constate une certaine similitude entre leur 

situation au service de s o h  palliatifs et les elements que nous avons fait ressortir 

des h i t s  sur l'apprentissage contextualise: la notion de comrnunaute de pratique, 

la participation peiphkrique Mgitime, la niflexion dam l'action et le 

compagnonnage cognitif. 

Dam le chapitre qui suit, il sera de nouveau question d'apprentissage contextualisti, 

mais en relation avec k situation de developpement de l'expertise de Lise B. et du 

processus de formation des infirrnieres qui evoluent autour de la coordo~atrice du 

service de soins palliatifs. 



Chapitre 5 LE DEVELOPPEMENT DES SAVOIRS 
DE LA FONDATRICE DU SERVICE 
DE SOINS PALLIATIFS 

I - Introduction 

La lecture des deux chapitres pkcddents aura permis la reconstitution des activites 

du service de soins palliatifs a I'amere-plan de l'exploration de la dynamique des 

savoirs de dew catbgories de personnes: d'une part, les malades et leur famille dont 

il a tte question au troisikme chapitre et pour qui la qualitd de vie repdsente une 

pr6occupation constante; d'autre part, les accompagnatrices soignantes que I'on 

retrouve au domicile des malades en phase terminale et dont le mode d'acquisition 

et de mobilisation des savoin, l'apprentissage cootextualise, a Qe examine au 

chapitre precedent. 

Le dkbut du prdsent chapitre permet de reconstruire le contexte de la recherche au 

printemps 1996 alors que se developpe un travail de ridaction en collaboration avec 

Lise B. Dans une dewcierne partie, nous examherons la dynamique de l'&olution 

des apprentissages de ses apprentissages en utilisant successivement dewc grilles 

d ' anal y se, I ' apprentissage transformatif (Mezirow, 1 978, 199 1 et 1 996) et le 

developpement de l'expertise (Hrimech, 1998). D'autres auteurs seront mis a 

contribution pour apporter des nuances ou des prkisions qui nous permettront 

d'&ner notre comprdhension de la dynamique des savoin au senice de soins 

palliatifs. 



11 - Activitds de recherche 

1. Contexte au printemps 1996 

Dans les chapitres pricidents, nous avons repris sous diffirents angles la chronique 

de ma presence de chercheure au Centre de benevoiat et au service de soins 

palliatifs. Rappelom-en les grandes lignes. Au corn  des deux premieres annees, je 

frequente surtout le service pendant les mois ou mes fonctions d'enseignante au 

collegial me donnent plus de liberte. Je me familiarise avec le service et les activitC 

des partenaires par des pkriodes d'observation et par un certain nombre d'enaevues. 

Pendant l'automne 1995 et a I'hiver 1996, je profite d'une piiode vacante dam 

rnon horaire hebdomadaire de travail pour effectuer des visites qui coincident avec 

les periodes de formation des accompagnatrices soignantes. 

Nous avons deja mentione la deterioration progressive de I'etat de sante de Lise 

B. a partir de janvier 1996. Le verdict de son en& en phase palliative avancee. au 

printemps, entraine chez elle une reaction immediate concernant la survie du centre 

de benevoiat et du service qu'elle a ergs. Tout en terminant la session de formation 

des accompagnatrices soignantes, elle s'engage dans dew activites differentes et 

complementaires, la formation de la rekve infmiere et le recit de ses ex#riences 

en soins palliatifs. Nous reviendrons sur la formation des infirmieres disposces a 

prendre la releve de Lise B., un peu plus loin dans ce chapitre, a la section 3.7 

portant sur la diffusion des savoin dans l'evolution de l'expertise. 

L'autre activite suppose ma collaboration et rn'amene a recueillir et a colliger le 

recit des experiences professionnelles et humaines de la directrice et ce, dans 

l'optique de dew projets successifs et complbmentaires. D'abord la redaction du 

document portant sur les circonstances de la mise sur pied et sur Ies moddites de 

fonctionnement du centre de benevolat et du service de soins palliatifs, car Lise n'a 



pas oublie la demande qu'elle m'avait faite a mon arrivee au Centre de benevolat 

de produire un document de prhntation du centre et du service de soins palliatifs 

pour diffusion exteme. Plus tad, nous travaillons au kcit des apprentissages ayant 

mene au developpement de son expertise; une sorte de testament professiomel qui 

s'inscrit dans une perspective de diffusion des savoirs dont elle est maintenant 

depositaire. 

2. Riidaction d'un document de presentation du sewice 
pour fins de diffusion 

Des la fin du cours aux accompagnatrices soignantes, en avrii 1996. nous nous 

attaquons a la redaction du document de prkntation. Hoa dc mes heures de 

travail, tous mes moments disponibles sont consacks aux entrevues et a la kdaction 

du texte. Au debut de la recherche, Lise m'avait accorde queiques entrevues ou il 

avait e3 question de la fondation du Centre de Enevolat en 198 1, de la maladie de 

ses deux gaqons, de leur maintien a domicile jusqu'a leur dCds au printemps et a 

l'ete 1984, de sa volonl de pomuivre ciaas la voie des soins palliatifs aupres de la 

population de sa localite. Quelques nouvelles entrevues et le souvenir de 

nombreuses conversations au cows des armies qui viement de passer font que j e  

suis devenue familiere avec les circonstances de l'implantation du service et ses 

caracteristiques actuelles. 

I1 s'agit maintenant de mettre de l'ordre dans cette masse d'informations et c'est 

ainsi que du 17 avril au 15 mai 1996, jYCcris le texte dont Lise revait. La methode 

de travail utilisee se resume ainsi: quelques pages d'kritwe a mon domicile et 

lecture du texte par Lise des le jour suivant; celle-ci en profite pour preciser des 

details et comger des passages erron&; au retour a la maison, nouvelle ecriture et 

a la visite suivante, nouvelles corrections ou approbation finale. Nous refaisons ce 

cycle jusqu'a I'obtention d'un texte ou se trouve collige l'essentiel de l'information 



concernant le centre de Wnevolat et le service de soins palliatifs. I1 s'agit du texte 

c<Mourir chez sois> place en Annexe I du present rapport de recherche. Lise se 

dit soulag&; un de ses objectifs est atteint, car d'autres personnes pourront profiter 

de cette expdrience si elles veulent implanter un service de soins palliatifs dam leur 

localitk. 

3. Relation des expiirienees professionnelles et humaiaes de 
la coordonnatrice. 

Au cours de la semaine ou je termine la redaction du document de presentation, un 

Cvenernent significatif se produit. Je partage le repas du soir avec Lise et elle me 

pule des malades du service, de son etat de sante, de I'avenir du centre. de ses 

sentiments face a tout ce qu'elle present. Elle est satisfaite du resultat de notre 

collaboration pour I'Ccriture du texte, car une partie de ce qu'elle a cree va lui 

swivre .  Toutefois, je la sens triste. Dej& depuis quelques joun, h mesure 

qu'approche la fin de la redaction, je la sens qui decroche lentement. Je n'aime pas 

cela. J'ai I'impression qu'elle se laisse glisser tranquillement vea la mon. 

Tout en mangeant du bout des levres, Lise parle avec nostalgic de ses premieres 

experiences aupres des malades. Tout a coup, elle me lance: <<Tu sais, ce qui me 

chaprine le plus? C'est qu'en mourant, toute I'expkrience que j'ai acquise au cours 

de ces annees, toute cette experience va disparaitre avec moi>>. 

Cette phrase declenche en moi une intuition tres forte. Lise a encore beaucoup a 

domer avant de mourir. Et je lui reponds: 

CcSais-tu ce qu'on pourrait faire? Toute cette experience dont tu pules, 
si on la mettait par ecrit, peut-etre que d'autres pourraient en profiter. On 
travaille bien ensemble. on pourrait continuer. Tu pourrais me raconter 
l'histoire de tes debuts. On prendrait chaque maiade et tu ferais ressortir 
ce que tu as appris avec hi. En s o m e ,  tes apprentissages successifs. 



Comment tu as resolu les probliimes a mesure qu'ils se prkmtaient, qui 
tu consultais, les references que tu as trouvees, ce qw les malades t'ont 
appris.>> 

Un grand sourire illumine son visage a mesure que je parle. <<Ca, c'est une borne 

id&!>>. C'est ainsi qu'une nouvelle collaboration s'installe. De la mi-mi a la fin 

de juin 1996, un grand projet nous occupe, celui de l'enregisttement des souvenirs 

professio~els et humains de Lise B. Celle-ci est ma1 en point. Ses jambes sont 

enormes et elle marche avec difficult& Elle est en carence d'dnergie, mais elle 

rayonne d'enthousiasme devant la nouveiie &he qu'elle s'est donnee. Pendant ies 

entrevues, elle s'allonge sur sa chaise de repos; j'applique un appareil a gonflement 

intermittent autour de ses jambes et elle profite de I'enregistrernent pour prendre un 

peu de repos physique. Ma presence lui pennet de faire son traitement en toute 

quietude et je joue a l'infirmien tout en procedant a w  entrewes. 

Nous utilisons la meme technique de travail que pour la redaction du document de 

presentation. Je me rends au domicile de Lise ok j'effectue une dizaine d'entrewes. 

A chaque fois, je fais la transcription des donnees dans les heures ou les jours qui 

suivent et je lui soumets le contenu ecrit de ce qu'elle m'a confie Les corrections 

et les commentaires sont faits sur-le-champ, ce qui assure une validation serree de 

chacune des entrevues. Nous savons que le temps nous est compte. 

Lise commence par le kcit detaille des circonstances de la mort de ses deux gqons  

a l'ete 1984. Malgre I'impact emotif de ce recit, elk fait mention des elements 

d'acquisition de savoirs a rnesm qu'ils se presentent. Elle utilise ensuite la liste des 

malades du senice depuis sa mise sur pied a I'automne suivant la mort des gaqons. 

Nous avanqons de faqon systematique en faisant ressortir ce qu'elle a appris au 

contact de chacun de ces malades. Nous portons une attention paniculitre a 

l'anonyrnat auquel les malades, leur famille et les differents intervenants ont droit 

et tous les textes sont depersonnalises dans leur version finale. 



Lise monte a partir d'anecdotes et procede ensuite a une analysz plus formelle de 

chaque ajout a ses savoirs ou ses habiletes. Elle parle des personnes ressources 

qu'elle a consultees et des demarches faites pour obtenir des renseignements sur 

I'utilisation d'appareils qkcialik.  ElIe insiste sur ses acquis en ce qui concerne le 

contrde de la douleur et sur I'importance qu'elle accorde aux suggestions des 

rnalades pour ameliorer son savoir-faire. A mesure que les entretiens avancent, elle 

se detache peu a peu des circonstances de ses apprentissages et en vient a brosser 

un tableau ~~th6orique>>des soins sp&ifiques aux principdes complications qui 

peuvent appadtre dam I'evolution d'un malade camereroc. Par exemple, elle dkrit 

d'abord l'evolution d'une malade poneuse d'un cancer du poumon; elle parle des 

circonstances de son admission au service, des complications que cene malade a 

connues et de la chronique de son evolution. Plus tard, elle decrira de facon plus 

objective les modes de soins et les traitements genera= pour les malades ayant des 

problemes respiratoires et elle explique les complications respiratoires qui 

accompagnent parfois l'agonie. Elle n'envisage pas seulernent I'aspect medical ou 

infinnier de son travail, elle elargit le kcit de ses expkiences pour inclure d'autres 

themes, par exemple, I' importance des animaux fhliers pour certains rnalades ou 

encore pour rappeler les demarches entreprises par le service pour fabriquer des 

bandes audio de differentes factures artistiques que les malades peuvent emprunter 

pour ecouter leurs chansons preferbs. 

L'o bjectif de I'exercice n'est pas de peparer un recueil de soins palliatifs, mais de 

produire une serie de textes comportant la transcription des entrevues ou sont 

relatees les experiences vkues au cours de sa relation avec quelques-uns des L 20 

malades rencontres nu une pdriode de plus de 10 am. Bien sib, Lise ne peut 

raconter I'histoire de chacun des malades et le rappel de ses souvenirs semble se 

faire en fonction de l'imponance des problemes rencontres, de l'origindite des 

solutions ou encore de l'impact significatif de la relation avec certains rnalades. I1 

d e n  reste pas rnoins que j'ai I'impression de suivre un cows accelek et intensif de 



soins palliatifs. La dizaine d'entrevues qu'elle m'accorde en quelques semaines 

mene la constitution d'une masse importante d'infomations brutes qui s'ajoutent 

aux renseignements deja obtenus au corn des mois d'observation et pendant 

l'icriture du texte de presentation du Centre de Mnevolat et du service de soins 

palliatifs. 

Comment sera-t-il possible d'utiliser ces informations? Nous nous en senrirons dam 

Ie prdsent chapitre pour examiner I'evolution professionnelle, organisationnelle et 

hurnaine de Lise dam un cheminement transformatif et nous exploiterons le contenu 

disciplinaire pour en comaitre davantage sur l'autoformation menant a la 

construction des savoirs, des savoir-faire et des savoirdtre dam son cheminement 

experientiel ven l'expertise. 

Le testament professionnel de Lise B. est beaucoup trop volumineux pour itre place 

en annexe du rapport de recherche, mais il constitue une mine de renseignements 

ddpersonnalisis dont ont deja profite les infirmiires qui l'ont remplacee au service 

de soins palliatifs et qui, selon ses voew, reste a la disposition de quiconque 

voudnit en fake une utilisation professionnelle. I1 sera fait mention de I'utilisation 

subsequente de ces textes dam I'ipilogue. 

I11 - Analyse et interprdtation des donndes recueillies 

1. Introduction 

Une longue #riade de &flexion a 6tk nkessaire pour trower l'orientation a domer 

B l'examen du vku personnel et professionnel de Lise B. D'ernblde, il avait semble 

intiressant d'utiliser le concept d'apprentissage contextualisd et d'en faire le pivot 

de toutes les exp&kmes de la cclordonnatrice en y joignant celles des autres 

membres du perso~el  professionnel, les mddecins et Ies hdimi&res qui participent 



aux activites du service. La notion de communaute de pratique (Lave et Wenger, 

199 1) ayant deja eW exploit& dans un chapitre pkcedent, la tentation etait forte de 

continuer a examiner les apprentissages de Lise sous I'angle du contexte d'exercice. 

Cette option de travail avait toutefois l'inconvenient de passer sous silence des 

aspects singulien du developpement de Lise et certains elements de la recherche 

auraient ainsi perdu de leur importance. C'est plut6t sous l'angle de i'apprentissage 

transformatif et du developpement de l'expertise que nous voulons examiner le 

processus d'acquisition des savoirs de Lise B a compter du moment de la maladie 

de ses garcons. 

2. Une interprktation i la lumibre de l'apprentissage 
transformatif 

2.1. Les repiires th6oriques 

La personne adulte qui se developpe dans une perspective transformative 

experimente un changement qualitatif de sa vision du monde. Hobson et Welboume 

(1 998) y vo ient un processus dialectique qui permet de surpasser les contradictions 

auxquelles l'individu est confionte pour reconstruire une signification sous forme 

de synthese entre la representation du pasd  et la vision nouvelle. La transformation 

agit negativement ou positivement sur la reconstruction du contexte socio- 

historique de la peaonne (p. 77). Selon Riegel (1976), le phenomene du 

developpement se produit quand ie dialogue permet de resoudre la tension, 

I'asynchronie qui existe entre I'adulte et une exp&ience de vie. La maladie grave 

ou la mort d'un 6tre cher seraient des situations generatrices de crise existentielle 

qui peuvent mener a la rbolution du codit  interne par la transformation des 

structures de pens& (p. 693). 



Mezirow (1 978, 199 1, 1 996) foride son modkle d'apprentissage transformatif sur 

la presence d'un bvhement declencheur qui va modifier la vision du monde de 

I'individu qui le subit. Mezirow (1 991) propose une theorie constructiviste de 

I'apprentissage adulte contenant des ClCments qui semblent directement applicables 

au cheminement transformatif professionnel de Lise B e y  cheminement qui a mene 

i la creation du service de soins palliatifs. 

Selon Merirow (1 991)' I'individu en ddveloppement se construinit des structures 

hierarchiques de pensee: les perspectives de signification et les schemes de 

signification. Les perspectives de sigmfication seraient un ensemble de structures 

presentant des dimensions cognitive, affective et conative qui origineraient de la 

socialisation @. 33). Ces structures agiraient comme filtre dans l'interpretation que 

l'adulte fait de ses expdriences, dans sa perception et sa comprt5hension de la rkalite 

Les perspectives de signification regrouperaient des schemes de signification qui 

sont faits des croyances, des attitudes, des rdactions emotives articulks par une 

interpretation anterieure de la realite. Devant un conflit cognitif ou affectif, 

I'individu peut decouvrir que le scheme de signification mtrite un exarnen plus 

approfondi. La revision du sch6me de signification peut en modifier la teneur et un 

nouveau scheme se dessine sans que la perspective de signification en soit 

profondement modifike. ~ventuellement, la peFjpectve de signification elle-meme 

peut aussi e m  soumise B I'examen et I'examen peut ddboucher sur une 

transformation de perspective, sur uw nouvelle interprdtation de la dd i te  @. 34). 

L'apprentissage serait uo processus de construction et d'appropriation qui mene a 

m e  revision partielle de I' interpetation lors d'un changement dam un scheme de 

sigdication ou ii une interpktation nouvelle quand l'examen d'une perspective de 

signification en provoque la modification. L'apprentissage servirait de guide a la 

conscience, au sentiment et a l'action @. 34). 



L'inteet du modele de Medrow dam le cadre de la pksente recherche se situe dam 

l'importance de l'kvenement declencheur dans une sequence de transformations 

conduisant a l'action. Dans le cas de Lise B., la situation antirieure ne semble pas 

cornporter a w  plans personnel ou professionnel des defis majeurs qui auraient pu 

mener spontanement a un apprentissage transformatif et c'est pourquoi. nous 

suggerons que l'ivenement dklencheur de son processus de transformation se situe 

dam la maladie et le deces de ses fils. Now verrons ulterieurement que son 

cheminement experientiel l'avait toutefois pkparee a ce changement de vision de 

son monde professiomel. 

Rappelons qu'au debut de ses recherches en 1978, Mezirow s'etait inteesse aux 

reactions de femmes revenant aux etudes apres m e  pkriode d'absence prolongee 

alors que plusieurs d'entre elles remettaient leur decision en question devant la 

rbction negative des membres de leur famille. Leur rk t ion  initiale en etait une de 

culpabilite et mCme de honte devant leur impression d'avoir a b a n d o ~ e  les leurs. 

Elles vivaient une expkrience difficile, une crise douloureuse. Puis, par etapes 

successives, le cheminement s'etait fait jusqu'a I'etablissement d'une competence 

et d'une confiance en soi dans de nouveaux r6les et de nouvelles relations. 

Avant de tenter de reconstituer l'tvolution de Lise B., signalow les dix etapes 

proposees par Mezirow de f ~ o n  a constituer une base pour I'analyse de ce que nous 

considerom cornme un episode transformatif. 

1. La rencontre d'un dilemrne, d'un evenement qui desoriente, qui laisse perplexe 

ou qui s'avere tres douloureux. 

2. Une auto9valuation accompagntie de sentiments de culpabilite ou de honte (ou 

de desarroi). 

3. Une evaluation critique des postuiats personnels relitis a la connaissance, a 

l'environnement socioculturel ou au psychisrne de l'individu. 



4. La reco~aissance qw sa propre insatisfaction et la necessite de changer sont 

partagks par d'autres et que certains ont deja entrepris un tel processus de 

changement. 

5. L'exploration des options pour trouver de nouveaux rdes, relations et actions. 

6. La planification d'un programme d'action. 

7. L'acquisition de connaissances et d'habiletes dam le but de mettre en place le 

programme d'action. 

8. L'essai de nouveaux riiles. 

9. L'ttablissement d'um competence et d'une confiance en soi dam les nouveaux 

r6les et les nouvelles relations. 

10. La retour a la vie quotidienne sur la base des conditions inherentes a ses 

nouvel les perspectives de signification. 

2.2 L9expCrience transformative de Lise B. 

C o m e  on a pu ie constater, la dquence d'activites d'apprentissage proposee par 

Mezirow (1 991) commence par un episode de desorientation et se conclut par un 

retour au quotidien a des conditions reliees a la nouvelle perspective de 

signification. 

Les liens qui se dessinent entre I'histoire de Lise B. et les etapes precedemment 

citees m'incitent a M k h i r  sur I'origine de l'implication cie Lise B. dam le soutien 

a w  malades en soins palliatifs. I1 parait probable que Lise 8. a subi pendant la 

maladie de ses fils, une expirience transformative importante. A partir des etapes 

decrites par Mezirow, on peut tenter de reprbenter son cheminement en ce qui a 

trait au traitement et au soutien des rnalades cancereux a domiciie. 

1. La maladie des gaqons, F. et S., marque I'itape detemhante qui declenche 

l'evolution de Lise. Mezirow parle d'un hCnement qui dgsoriente ou d'un 



ClCment particulOrement douloureux; dans le cas qui nous occupe, les deux 

criteres sont presents. Le fait qu'un de ses enfants soit atteint d'une maladie 

mortelle constitue sans doute I'evenement le plus doulourew qu'un parent puisse 

subir. Lise est conhntee a la maladie et a la mon imminente de ses dew fils, I'un 

Ige  de 19 ans et l'autre de 26 ans. Elle se trouve donc en griode de crise, de 

desequilibre emotiomel quand elle assume le soin des jeunes malades. 

En rnai 1984, F. qui iutte contre un lymphome depuis plus de trois ans, dep6rit a w e  

d'a~il meme s' il ne se plaint pas de ressentir de la douleur. Une demiere serie de 

traitements se revele inutile; plus rien ne peut le sauver. Lise n'accepte pas le 

diagnostic; elle refuse d'accepter l'dventualite de la mort de son demier-ne meme 

si celui est devenu presque aveugle et ne peut se depiacer seul dans son lit. Elle se 

rappelle cette joum6e oh l'oncologue lui a dit que F. etait en train de mourir: 

< < h i  realid que F. allait mourir, quelques heures seulement avant sa 
mort. Avant p, je refusais de considknr que ce soit possible. L'oncologw 
est venue a la maison la veille de sa mort; elle voulait que je me rende a 
IY0vidence. M h e  14 j'avais reussi a lui arracher la promesse que nous 
irions a I'hbpital, le lendemain matin, pour qu'elle tente encore un dernier 
traitement. C'est en fin de soirie. la veille de sa mort, que j'ai realise que 
mon fils allait mourir. C'est devenu tres clair, tout d'un coup. J'ai appele 
chacun des enfants et leur sti dit de venir: "F. va mourir cette nuit." 

Apres le dCcb de F.? la rklite reprend le dessus. Lise sait que S. aussi va bientdt 

mourir. Celui-ci qui etait hospitalis! avait voulu revenir a la maison quelques jours 

avant la mort de son Mre pour h i  tenir compagnie. Apks les funerailles, il refuse 

de retourner a I'hbpital. I1 sait qu'il va mourir et il veut mourir a la maison 

patemelle. Incapable de grimper l'escalier de son propre logement, il retoume donc 

a la maison de son enhce  et son epouse l'accompagne. Celle-ci doit travailler pour 

subvenir aux besoins de leur fillette et elie n'a aucune ewrience dam le soin aux 



malades: c'est donc Lise qui prendra S. en charge pour les dernieres semaines de 

sa vie. 

2. La wise dkleache une prise de conscience. Autant F. a vecu ses demiers 

moments relativement sans souffrance physique, autant la douleur est atroce et 

omniprisente dam le cas de son fiere. C'est pendant les demiers mois de la vie de 

S., q u a d  son &at est particulierement delabni et que la douleur est dificile a 

contrder, que Lise subit une crise au plan professionnel. 

Mezirow (1 991) pale de l'importance de la socialisation dans l'emergence des 

structures de signification. Pour Lise B., la socialisation professionnelle qui avait 

preside a sa representation des modalites dyadministration des narcotiques s'Ctait 

faite pendant son coun d'infirmiere, plus de trente annees auparavant. Relatant 

l'ivolution de la maladie de S., elk se souvient de ses sentiments au sujet de 

I'administration de la morphine pour les malades cancereux. 

<<Quand j'ai fait mes etudes au milieu des m e e s  1950, il y avait un 
comdor d'isolement pour les cancereux. Ce n'etait pas une unite de soins 
palliatifs, loin de 18. On les mettait la parce que c'etaient des malades 
bruyants dont les cris de douleur empkhaient les autres malades de dormir 
la nuit. 

La morphine, on la donnait au compte-gouttes; jamais plus de 1 5 mg ( 114 
gr) aux 4 hems et on nous enseignait qu'une quantitk plus grande pouvait 
etre fatale. I1 ne fallait surtout pas s'aviser de changer ou de rapprocher les 
doses. Devant une telle soufkmce, on se sentait impuissante! On ne 
voulait pas aller dam ces chambres-I& c'etait bien trop dur. Les malades 
etaient abandonnes a eux-memes d'uw certaine faqon. 

Je pense que la douleur etait vue cornme une facon de gagner son ciel. 
Persome ne semblait quest io~er  les methodes de traitement.>> 



En entrevue, Lise indique qu'elle avait integre cette vision traditionnelle du 

traitement de la douleur et qu'elle n'ernettait pas de jugement critique malgre 

l'inconfort qu'elle ressentait devant la souffrance des malades. 

C'est aupres d'une patiente de son mari, au debut des annees 1960, qu'elle aura la 

seule experience du contde de la douleur de sa caniere d'infrmiere en milieu 

semi-rural. 

<<Cette cliente etait eMmement souffrante. ElIe avait un cancer avance 
et refhait d'aller mourir a l'hbpital. C'est la seule cliente que nous ayons 
eue comme Fa. Elle etait pleine de metastases et il fallait lui faire des 
pansements deux fois par jour. Mon mari, L, disait: <<Ne la laisse pas 
sou&t.>> Je lui domais toujours des doses de 15 mg tel que c'etait 
prescrit, mais lui me disait de rapprocher les doses si la malade n'etait pas 
soulagee. Certaines nuits, je me suis rendue chez eile jusqu'a 4 fois pour 
h i  d o ~ e r  son injection. Elle etait un peu sodagee, mais comme je 
comais Fa maintenant, il aurait f a h  d o ~ e r  plus de 200 rng par jour en 
doses regulieres. 

Malgre cela, je me sentais coupable, j'etais scandalisee parce que L. me 
disait de rapprocher les doses. Toute ma formation allait dam le sens 
contraire de cette recommandation. De plus, c'etait tres risque de domer 
de pareilles quantites de morphine dans ces annhs-18 parce que la RCMP 
(sic) surveillait beaucoup et il aurait pu Btre accuse de trafic de 
narcotique. La quantite qu'on donoait dans une journee aurait ete difficile 
a justifier selon les criteres de I 'Cpoque. Heureusement qu' une seule 
malade est restee a domicile pour y mourir pendant toutes ces annees, car 
on n'etait vraiment pas a la hauteur.>> 

Avec ies confidences de Lise, on se rend compte que la socialisation pesait de tout 

son poids sur la faqon dont celleti considerait le aaitement de la douieur. Au debut 

de la maladie de S., la codeine Ctait suffisante pour contrbler la douleur, mais 

rapidement des metastases au dos apparaissent et S. devient eMrnement soufhnt. 

11 prend des quantitis importantes de morphine. Les pornpes a morphine ne sont pas 

encore disponibles sur le marche et c'est sous forme de sirop qu'il prend le 

medicament fourni par la pharmacie de l'hbpital. 



<cL'oncologue insistait pour qu'on h i  dome la morphine la 
demande>>. Il prenait tellement de sirop que I'h6pitaI a dfi changer la 
presentation et lui foumir la morphine sous forme d'dlixir, une forme si 
concentree qu'elle donaait des ICions comme des brfitures a la bouche. 
Rapidement, il a fallu passer aux injections ... aux 4 heures. Les doses me 
jetaient par terre. Je n'osais pas augmenter la quantite quand la douleur 
augmentait. J'appelais I'oncologue pour me rassurer. S. avait tres pew. II 
disait: <<Je pense que je suis rendu narcomane. J' ai Maiment besoin que 
tu m'en domes une autre petite <shhop>, j'ai vraiment trop mal.>> Mon 
fils narcomane! C'etait efiyant. Et I'oncologue insistait: <<Ne lui refusez 
jamais. I1 ne faut pas le laisser souffiir. Ayez pas pew, vous ne le tuerez 
pas avec Fa.>> Avant de paralyser, il prenait jusqu'l200 mg a toutes les 
deux heures et il &it parfiitement lucide. G&e a Dieu, il ne souffrait 
pas.>> 

Lise a peur que les doses de morphine necessaires pour soulager son fils ne soient 

mortelles ou encore que celui-ci ne d e v i e ~ e  narcomane. Elle se sent coupable de 

domer des doses qui ne correspondent pas awc criteres de skurite qu'elle a intews 

pendant sa formation professio~elle et qui n'ont jarnais Qe dementis pendant ses 

annees de pratique. 

3. Lise fait une haluation critique do sa reprtsentations. Un matin, elle 

remarque que S. n'a pas demande de morphine depuis le milieu de la nuit et il w 

semble pas soufht .  Pendant qu'elle lui donne son bain. elle se rend compte qu'il 

ne bouge pas ses jambes; des metastases ont detruit sa colonne et l'innervation ne 

passe plus. S. tarde a se rendre compte de ce qu'il lui arrive. Ses fieres le levent 

avec une sorte de mini-hamac muni de poignees Iaterales, invention matemelle 

pour faciliter son transport d'un endroit a un autre. En le deposant sur le fauteuii, 

sa jambe tombe sur le plancher. S. d i s e  qu'il est paralyd! La rkt ion est terrible. 

Sur les conseils de l'oncologue rejointe par dliphone, Lise doit I'endormir avec du 

Valium intraveineux. Une dose de chevai, 10 mg a kpt5ter a intervalles rapproches, 

jusqu'a 6 fois. <<I1 faut absolument qu'il dome. C'est un coup trop terrible.>> 

Apds 30 mg, S. dort profondement et ses fieres le ramenent dam son l i t  Lise vient 



de faire un autre apprentissage, celui d'occulter temporairement un probleme aigu 

en induisant le sommeil. Au niveil, S. se rend cornpte que sa douleur a enormtkmnt 

dirninue; il ne sent plus ses jambes, seuls son cou et son epaule le font s o f i r  et 

les besoins de morphine sont coup& de plus de la moitie. 

Lors de cet incident Lise comprend que son fils n'est pas devenu narcomane. Sans 

douleur, il ne ressent pas le besoin de morphine; il ne pdsente aucun symptbme de 

sewage. Cette prise de conscience est determinante dam la vision qu'elle 

developpera sur le contrble de la douleur. 

Mezirow (1991) indique que I'individu en transformation f ~ t  we evaluation 

critique de ses representations. Dans le cas de Lise, I'expkrience qu'elle vient de 

vine concretise une evolution qui etait en cours depuis quelques semaines @e au 

dialogue avec ses deux mentors, les oncologws qui suivent les garGons. Elle a fait 

un cheminement a la fois affectif et cognitif. Au plan affectif, elle accepte de 

recomaitre l'expertise de ces femmes oncologues qui la rassurent et la guident. Elle 

est satisfaite au plan cognitif puisque les arguments utilises sont bases sur la 

recherche scientifique: la morphine  do^& am doses necessaires pour c<casser>> 

la douleur n'induit pas la narcomanie. De plus, eile sait qu'un changement est en 

c o w  dans le milieu des soins aux cancereux. Une philosophie nouvelle des soins 

palliatifs a commence a s'implanter un peu partout dans le monde et ce, a une 

initiative britanniqw. Deux centres de soins palliatifs ont W mis sur pied dam des 

hbpitaux de MontnA. Grice a la recherche effect& dam ces centres, la vision du 

contrde de la douieur est en train de changer, mais rien n'a encore transpire hors 

des l i eu  spCialisQ en soins aux malades atteints de cancer. 

4. Lise recoonaft la nkessitt de changer sa maniLre de vou et de faire en ce qui 

conceme le contr6le de la douleur. Rappelons que Mezirow parle d'un changement 

de perspective de siglufication qui debouche sur l'action. Lise deviendra active dans 



la diffusion du nouveau mode de pensee. 11 faut se rappeler qu'en 1984, le 

changement de mentalite n'avait pas encore dtpasse le cadre des soins 

ultraspkialises. L'ensemble des intervenants en sane n'avait pas encore eu vent de 

ces nouvelles theories. I1 faudra encore plusieun a n n k  pour que soit reconnue la 

necessite de donner une dose suffisante pour soulager une douleur, quelle que soit 

cette dose. En ce sens, Lise sera une piormike dam l'titablissement des nouvelles 

normes dans un milieu spkialise, mais non institutionnel. L'importance d'un 

contde adkquat de la dodeur pour garder un mourant a domicile est centrale dans 

les presentations qu'elle fait ensuite dam les congres ou les conferences sur les 

soins palliatifs. 

I1 faut a ce stade faire un met dam le recit de I'6volution de Lise B. pour 

s'interroger sur la pertinence d'y voir un exemple d'apprentissage transformatif. 

c'est-bdire un apprentissage ou il y a transformation des perspectives de 

signification et non pas seuiement un ajustement des schemes de representation. On 

se souvient que les perspectives de signification contiennent les schemes qui 

peuvent subir un changement sans que la perspective en soit ~ellement modifiee. 

En premiere analyse, je m'etais demande si la modification de la representation du 

contrde de la douleur ne representait pas seulement un changement au plan d'un 

scheme de representation, celui de l'administration des narcotiques. Apres tout, 

cette technique constitue un mode de aaitement panni d'autres et le domaine de la 

therapie cancereuse est beaucoup trop vaste pour etre confine a cette seule vision. 

Toutefois, apks m h  niflexion, la conclusion s'est irnpoke que le changement de 

representation concernant ie contde de la douleur s'est avhe central dans 

l'evolution de Lise B. Le contact avec les malades souffraat de cancer avait toujours 

ete difficile pour cette infumere qui se sentait professionnellement impuissante A 

soulager la douleur. C'est donc a partir d'une kelle capacite de contrbler la douleur 



et ce, dans le contexte d'une qudite de vie plus acceptable, que son exerience a 

debouch6 sur la creation d'un service de soins palliatifs. 

Avec ce changernent au plan du contr6le de la douleur, c'est une perspective de 

signification qui a W ebranlk, c'est toute sa vision du soin aux malades canceeux 

qui a CtC modifiee. L'tivolution de Lise B. traduit donc un changement de 

perspective, un changement de cadre de reference. Elle n'a plus la mdme relation 

avec I'ensemble des soins a w  malades a p i s  avoir maitristi les principes du contrde 

de la douleur. La possibilite d 'ofir  au malade une qualitd de vie ddcente ouwe des 

horizons beaucoup plus larges qui incluent la possibiliti de miter les rnalades 

mourants a domicile. La creation d'un service de soins palliatifs devient possible. 

5.  L'exploration des options pour trouver de nouveaux riiles, relations et 

actions. Lise est maintenant gagnee au nouveau mode de contrdle de la douleur et 

elle utilise ses connaissances pour soigner son fils. Entre-temps, elle se rend compte 

egalement qu'il est possible de garder un malade a la maison quand on a la 

compdtence et le materiel requis. Elle ne sait pas encore qu'elle ouvrira un sewice 

de soins palliatifs a domicile, mais les elements qui lui pennettront de le faire se 

mettent en place a son insu. Pour le moment, toute son energie est consacree 6 

prendre soin du malade et a soutenir son epouse qui doit, elle-meme, s'occuper de 

I'enfant du couple, une fillette en bas ige. 

C'est apres la mort de S. que Lise B. entreprend la suite de la transformation qui la 

conduim a adopter un nouveau r6le et qui debouchera sur l'action, la creation d'un 

service de soins palliatifs. 

6. Lise est rendue a l'etape de la planifcation d'un programme d'action. Elle se 

sait capable de prendre soin de rnalades cancereux en phase terminale, il lui faut 

maintenant mettre en place les bases d'une organisation pennettant de mettre son 



projet a exkcution. Les moyens materiels sont d'ailleurs disponibles. En effet, au 

ddces de chaque garqon, la famille a repu des sommes importantes sous fome de 

dons de la population. A la demande de Lise, le conseil de famille decide de crkr 

un fonds destine B la mise sur pied d'un service de soins palliatifs. 

7. Pour eviter la redondance, je ne fais qw signaler l'etape de I'acquisition des 

connaissances et des habiletk necessaires pour mettre en oeuvre et maintenir le 

service de soins palliatifs. La suite du present chapitre sera principalement 

consacree au theme du dkveloppement de I'expertise de la coordomatrice. 

8. En devenant coordonnatrice du service de soins palliatifs, Lise doit faire 

I'apprentissage d'un nouveau riile ou du moins d'un 6largissement de son r5le 

de leader dans la communaut6. Deji, a I'ouverture du centre de binhoiat, en 

1 98 1, Lise avai t revetu me nouvelle personnalitk, elle etait devenue une leader dam 

cette cornmunaute. Jusqu'a ce jour, pendant les nombreuses annees oh elle avait 

assiste son Cpoux dam les soins aux rnalades, elle etait consideree comme me  

femme devouee et une b o ~ e  infirmiere qui avait a coeur le bien4tre de la 

population. Depuis l'ouvemw du centre, elle n'est plus seulement "la femme du 

docteur et l'infirmiere du village" comme elle le dit elle-rntrne, eile est devenue la 

figure de proue et I ' h e  du nouvel organisme. Son leadership social s'aftirme 

encore davantage par la cr6ation du service de soins palliatifs. La population comait 

les circonstances qui ont preside a la mise sur pied du service et elle acquien un . 

nouveau statut. Sa repksentation sociale en est modifik dam le sens d'un 

elargissement. Selon Abric (1 989)' la representation sociale est determinee 

<<par le sujet lui-mime (son histoire, son vecu), par le systeme social et 
idiologique dam leqwl il est insee et par la nature des liens que le sujet 
entretient avec ce systeme social>> (p. 88). 



Dans le cas de Lise B., sa repmisentation sociale en tant qu'infirmiere etait deja 

ernpreinte de valorisation; son titre professiomel commandait le respect et la 

confiance aupres de la population. I1 faut ajouter que selon Gill et al. (1998), la 

confiance accord& a un individu serait pmportio~elle a la representation mentale 

que s'en font les autres. La richesse de la representation produit la confiance pane 

qu'elle augmente la facilite avec laquelle les gens peuvent porter des jugements et 

selon les auteurs, la dunk de La relation et la fiequence de contacts jouent aussi en 

faveur d'une representation positive @. 1 101). Ce nouveau r6le de leader est donc 

bien accueilli par les membres de la petite communaute. 

9. Selon le modele de Mezirow, Lise doit maintenant Ctablir sa competence et sa 

confiance en clle-meme comme leader dam ce nouveau rde dont elle s'est investi. 

Cette etape ne semble pas avoir eu une importance enorme dam son evolution, du 

moins en ce qui conceme sa confiance en elle comme leader. Elle dispose pour ce 

faire d'atouts de tailie. 

Selon Apps (1 994)' le << nouveau leader>> kprouve de la passion pour son travail. 

I1 est conscient de l'importance de son histoire personneile pour I'integration de 

nouvelles exp6riences. I1 a une spiritualite qui le guide dam sa vie quotidieme. Les 

habiletes ou les qualites qu'on lui r eco~a i t  et qu'il doit cultiver sont la creativite, 

la communication, l'ouverture a autrui, la reflexion critique sur ses activites et la 

capacite de s'interroger devant les situations difficiles. 

Apps (1994) s'adresse a w  leaders en education quand il d e f ~ t  les qualites des 

nouveaux leaders, mais ces caracdristiques semblent s'appliquer a la 

coordonnatrice du noweau service. Les temoignages recueillis pendant mon sejour 

au service de soins palliatifs confinnent que ces qualit& manifest& par Lise B. en 

tant que directrice fondatrice du centre de binevolat sont demeurees presentes au 

cours des m e e s  subsequentes. D'ailleurs, le recit qu'elle fait des premiers 



moments du senrice montre bien qu'elle n'a jamais doute de sa capacite de reussir 

dans cette nouvelle entreprise. 

C'est davantage au plan professionnel qu'elle devra acquirir une compitence dont 

elle ne disposait pas au moment oh ses fils sont tombes malades. Une partie des 

doutes qu'elle aurait pu entretenir sur sa comp&ence en soins palliatifs a sans doute 

ete levee pendant i'evolution de la maladie de ses gaqons, mais l'entreprise dam 

laquelle elle s'engage suppose une comp&ence professionnelle et organisatio~elle 

plus large et nous y revieadtons dans la section suivante quand nous examherons 

son processus d'autofonnation. 

10. Nous en amvons a la derniere etape de I'apprentissage transformatif, le retour 

dam son milieu de vie sur la base des conditions inhirentes aux nouvelles 

perspectives de signiiication. Lise revient au centre de benevolat avec une 

nouvelie identiti; elle est prete a utiliser sa nouvelle competence et ses nouvelles 

connaissances sur le contr6le de la douleur. Non seulement le milieu accepte qu'elle 

revienne, mais la survie du centre demeure liee au retour de la fondatrice. 

L'anecdote suivante temoigne de cette kalite: 

<<Quand S. est decede, j'ai failli partir avec lui. Ce sont mes amies du 
centre qui m'ont sauvee. Apres les fheraiiles, elles sont venues me voir 
et ont declari: <<Le centre est maintenant fenne. I1 va demeurer ferme 
jusqu'a ce que tu reviennes. Aujourd'hui, c'ea vendredi. Si lundi math tu 
n'es pas a ton bureau, nous n'ouvrirons pas les porn.>> Le lundi suivant, 
j'ttais au poste et bientdt, je cornmenpis a organiser le service. C'etait a 
I'automne 1984.>> 

Le milieu qu'elle avait contribue a etablir devient un terrain d'accueil apks la mon 

de ses fils et tout est en place pour que la nouvelle perspective des soins aux 

malades se traduise dans i'action. Tout I'episode du suivi des gaqons s'ea 

egalement passe dam I'action, mais dam la perspective de la creation du service, 
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c'est d'action sociale qu'il s'agit. Pour Mezirow, le fait de debaucher sur ['action 

signe la veritable transformation. 

Aprks avoir examine l'ensemble des evknements depuis la prise en charge de ses 

gaqons jusqu'a la chtion du service de soins palliatifs, nous considerons que Lise 

B. a vecu un apprentissage transformatif. Voyons maintenant comment s'est 

deroulte la suite des evenements. 

3. Interpretation de I'apprentissage en soins palliatifs 
comme diveloppement d'une expertise 

3.1 Introduction 

De son propre aveu, Lise comaissait peu de chose en soins palliatifs avant la 

maladie des garqons. Ou et a qui s'est-elle adressee pour vower les informations 

dont elle avait besoin pour bitir son bagage de connaissances? Comment son 

expertise s'est-eile constmite? Dam cette section, apks avoir koute le temoignage 

de ses pairs et avoir regarde la notion d'expertise a partir d'une perspective 

generale, nous exarninerons le developpement de Lise B. selon le modele de 

developpement de I'expertise de Hrimech (1 998). 

3.2 Le tkmoignage du milieu 

Avant d'avancer sur le terrain conceptuel de I'expertise, ailons voir comment 

['entourage de la coordonnatrice du service considere la question de sa competence 

en soins palliatifs. Avec ses collaborateurs, nous n'avons jamais tente de situer de 

fapm precise le degni d'expertise de Lise B. En effet, I'exercice aurait ete pertinent 

si I'objectif de l'ophtion de recherche avait ete de faire une evaluation du service 

de soins palliatifs et de la comfitence de sa coordonnatrice. mais puisque le but de 



la recherche etait de comprendre la dynamique des savoirs, nous avons plut6t 

examine, au cours des entrevues comment les principaux interlocutem 

professionnels du service considerent son mode de fonctiomement dam le contexte 

du service. 

A l'ete 1995, en entrevue avec un des collaborateurs du service, un medecin de la 

Clinique medicale de St-B., j 'avais recueilli les props suivants: 

<cQuand l'un de nous assiae a un congres ou il est question de soins 
palliatifs, le groupe rgoit l'information nouvelle, mais notre veritable 
source de renseignements, c'est Lise. 

Elle a W presente a la plupart des congres et colloques ou il a Ce question 
de palliati fs depuis les debuts du service, il y a plus de 1 0 ans maintenant. 
Quand il y a quelque chose de nouveau, elle le sait et elle nous en fait part. 
Elle est au courant de tout et elle nous met au courant a mesure. Ensuite, 
on s'informe pour en connaitre davantage sur le sujet. 

Quand nous avow un problbme nouveau, on en parle entre nous et avec 
Lise et habituellement, on trouve rapidement une solution. D'ailleurs, Lise 
a souvent reflkhi au probleme avant de nous rencontrer, elle a fait des 
recherches dam ses livres; parfois, elle a appele un spdcialiste pour 
prendre conseil et elk a une solution pratique a nous presenter. 

En sornme, il faut beaucoup d'humilite pour mvailler avec elle. Nous 
sommes tous conscients de sa competence et dans le fond, cela fait bien 
notre affaire qu'elle soit comme cela. On ne connaissait rien en palliatif 
quand elk est venue nous chercher au debut quand son mari est devenu 
malade. C'est sik qu'on avait des notions theoriques generales, mais dans 
la pratique, c'ea tous ensemble et sunout avec Lise qu'on a apptis. 

Notre grand probleme, c'est quand on pense a la releve. Ce ne sera pas 
evident quad quelqu'un d'autre va devoir prendre sa place. ... Elles sont 
gmdes les chaussures de Lise ...>> 

Cet homme manifeste une telle admiration pour la coordo~atrke que j e  cherche 

a rencontrer un autre membre du groupe pour valider les renseignements que j'avais 

recueillis. Lors d'un congres en soins paliiatifs auquel j'assiste dam les demiers 



mois de la maladie de Lise B., je peux m'entretenir avec un autre membre du 

groupe de medecins et cette personne ne fait que confirer les dires de son 

collbgue. Pour elle, Lise B est une experte en soins palliatifs et elle est reconnue 

comme telle par les spc5cialistes de ce milieu relativement restreint. 

3.3 Le modele de Hrimech du dkveloppement de l'expertise 
(1998) 

Au chapitre presentant l'exploration des kcrits, j'ai mentiom6 l'importance de la 

lecture du volume intitult <<Apprentissuge et dt!veloppement des udultes> > 

@anis et Solar, 1998) dam mon cheminement pour I'analyse interpretative des 

apprentissages de Lise. B. Un chapitre de ce collectif, par Mohamed Hrimech de 

L'Universitt de Montdd, m'a incitee a power davantage l'exploration du concept 

de l'expertise. Hrimech (1 998) pose la question: 

<<Mais d'abord, qu'est-ce que l'expertise au juste? A quels criteres 
recomdtsn l'expert? Qu'est-ce qui distingue le novice de l'expert sur le 
plan du fonctio~ement cognitim> 

Selon Hrimech, la rdponse a cette question n'est pas simple. Prenant a temoin, les 

principm auteurs ayant trait6 de la question de l'expertise au cours des demieres 

annCes ( B e ~ e r ,  1984; Dreyfb et Dreyfus, 1986; Berliner, 1987, 1988; Glaser, 

1987, 1992), Hiimech dit: 

<<La notion d'expertise demeure r&~taire a m  tentatives de difinition 
et de categorisation malgrd 1% etudes qui lui ont tt6 consades ces 
demieres m d e s .  On la ddfinit de faqon gbtraie comme un savoir ou un 
savoir-faire particulier acquis par la pratique ou I'exp&ience>> @. 235). 

<<On peut af&mer qu'on recomait I'expert a la performance 
exceptionnelle dam des domaines et dam des aches complexes et peu 
accessibles a w  non-initids. S'il est relativement aist de distinguer la 



performance de I'expert de celle du novice, cette distinction est toutefois 
plus malais& a etablir entre le competent et l ' e x p e ~ >  @. 236). 

<<La comp&ence et l'expertise sont done parfois confondues, d'autant 
plus qte 1'~volution de la premiere vers la seconde se fait de maniere 
discrete et continue ou par bonds imperceptibles. Le chemin parcouru pour 
passer de novice a cornp6tent puis a expert n'a point ete track a cause du 
peu d'etudes longitudiaales (citation de Berliner, l988)>> @. 237). 

Puisque nous pouvons pksumer de la qualite de l'expertise de Lise 8. a partir des 

temoignages des personnes qui I'entourent, reprenons l'examen de la presentation 

de Hrimech (1998). Selon l'auteur, pour qui l'expertise s'exerce dans un domaine 

precis, l'etendue du savoir thdorique, la richesse et la pkcision du savoir 

condi t io~el  et un savoir procedural fort developpi caracteisent I'expert, mais ie 

savoir pratique est nkessaire pour qu'existe une reelle expertise. 

<<Le savoir pratique acquis par I'exptirience sert a valider, a completer, 
a relativiser et a preciser le savoir theorique acquis essentiellernent par la 
formation formelle et infonnelle>> (p. 238). 

Selon Hrimech (1 9%)' differentes appellations peuvent s'appliquer a I'expert en 

devenir; ce sont les etats de profane, apprenant, novice, dkbutant, experimente, 

competent et expert, auxquels peut s'ajouter dam certains cas bien particuliers 

l'appellation de genie ou de persome ayant des performances exceptionnelles 

(p.253). Dam cet article plad dam le contexte du developpement de I'adulte, 

Hrimech (1 998) reprend une citation de Glaser et Chi (1 988): 

<<L'expert se distingue par sa capacite de percevou les grands principes 
(patterns) signifiants de son domaine avec peu d'erreurs, par sa grade 
memoire, par sa tendance a se repnisenter les probkmes de son domaine 
sur le plan des principes fondarnentaux et par ses capacites 
d'autoregulation (Glaser et Chi, 1988, cites par Hrimech, 1998). 



Dans la presentation de Hrimech (1998) sur le developpement de l'expenise, nous 

trouvons un texte et un tableau contenant les elkments suivants (p. 265-2671; 

<<Le modele propose fait place en premier lieu aux prt5dispositions de 
l'individu, que ces predispositions soient gherales comme I'intelligence 
generale ou specifiques comme l'intelligence ou l'oreille musicaie. 

La dewieme dimension met l'accent sur l'aspect affectif sous-jacent au 
developpement et particulierement sur la motivation et le plaisir 
necessaires pour !'intest pone a un domaine particulier et l'investissement 
par de tres longues heures d'apprentissage et d'expirience pratique. 

La troisieme dimension conceme I ' apprentissage et l'experience 
necessaires au developpement de toute expertise. 

La quatrieme dimension se rapporte aux formes de savoirs et est la 
resultante directe de I'apprentissage et de la formation. L'integration 
approfondie des comaissances conceptuelles et proceduraies d'un 
domaine, l'elaboration de schemes de ces connaissances qui leur donnent 
une structure et les rendent rapidement accessibles et utilisables sont une 
&ape incontournable dans l'evolution vea  l'expertise. 

Quant a l'experience pratique, elle permet non seulement de valider les 
diff6rentes formes de savoirs en les confiontant a la realite, mais elle est 
aussi une source majeure de savoia d'exp6rience. Elle pennet I'interaction 
avec la pratique et avec les autres, qu'ils soient experts ou non. 

La sixieme dimension conceme la metacognition, de mOme que les 
strategies d'autoregulation et la gestion des processus cognitifs qui en 
resultent. Le developpement de l'expenise devrait, selon ce modele, exiger 
des habiletes de vigilance cognitive qui rendent l'expert capable d'auto- 
observation et d'autoguidage et favorisent l'autoregulation necessaire 5 
une performance exceptionnelle. 

Finalement, la notion de performance traduit la dimension behaviorale et 
observable de l'expertise.>> 

L'expert demontre une capacite exceptiomelle de realiser des tiches, de resoudre 

des probiemes en faisant montre de creativite. Le modele de Hrimech (1998) se 

presente ainsi: 



Figure 1 : MODELE DU DEVELOPPEMENT DE L'EXPERTISE 
Hrimech (1998), p. 266. 

PLAISIR, MOTIVATION, INTERET, 
INVESTISSEMENT PERSONNEL 

FORMATION ET APPWNTISSAGE 

SAVOIRS 
Savoir theorique 
Savoir conditionnel 
Savoir-faire et savoir procedural 
SavoirGtre et attitudes 

EXPERIENCE PRATIQUE 
Interaction avec le domaine et avec d'autres peaomes 

CONNAISSANCES, STRATEGIES ET HABILETES METACOGNITIVES 
Strategies et habileds metacognitives et d'autoregulation 

Vigilance, auto-observation et autoguidage 

Le modele de Hrimech (1998) nous semble interessant puisqu'il se place dans le 

contexte du developpement des adultes, qu'il fait appel a plusieurs points de vue 

diffkren~ dont \'aspect des p~ispositions de la personne et de l'impact affectif sur 

lesquels viennent se greffer les aspects cognitifs et metacognitifs qui balisent le 

cheminement vers la capacite de performance. 



3.4. Reconstitution du dkeloppement de I'expertise de Lise B. 
en situation d'autoforrnation 

3.4.1 Introduction 

Le portrait que nous tenterons de cerner pourrait s'intituier Le developpement de 

]'expertise de Lise B. en processus d'autoformation dam un contexte professiomel 

et social. Nous ferons d'abord ressonir les predispositions de cette femme au 

developpement de I'expertise. Nous retrouverons ensuite la directrice au moment 

de la fondation du sewice et nous toucherons l'importance du plaisir, de la 

motivation, de I'interiit et de l'investissement personnel tout en incluant une 

perspective d'autoformation. L'acquisition des savoirs est centrale dam Le modele 

de Hrimech (1998). L'auteur utilise les tennes suivants: formation et apprentissage, 

expence  pratique ainsi que connaissances, stratkgies et habiletes mitacognitives. 

Nous reviendrons sur ces elements avec le modele de Marzano et a1.- revision 

Potvin (1 996) que nous utiliserons au prochain chapitre pour tenter une esquisse 

synthese de differents aspects examines dans ce rapport de recherche. L'holution 

de Lise B. tend ensuite ven la demiere etape du modele de Hrimech, celle touchant 

la performance, sous la lumiere de la creativite. 

Certains elements de ce portrait ont deja ete presentes et des notes biographiques 

se retrouvent en note de fm de document. Ce regroupement permettra de mieux 

cornprendre la dynarnique des savoin de la directrice dans le contexte du service 

de soins palliatifs. 

3.4.2 Pr6dispositions et acquis facilitant le developpement de I'expertise 
de Lise B. 

En deuxierne section, nous avons examine l'evolution de Lise B. a partir de ce qui 

nous semble l'evenement capital de sa transformation, son implication dans le soin 



de ses fils malades. D m  I'arnorce de portrait qui va suivre, nous allons examiner 

le tableau anterieur a I'episode transformatif selon les points de vue de la 

peeonnalite de la fondatrice du service et de ses acquis perso~eis et professionnels 

afin d'y rechercher les predispositions B ['expertise. 

3.4.2.1. Infirmiere de colonie 

Dans l'histoire de Lise B., un evenement en dit long sur sa personnalite de 

<<foryeuse>>, donc sur ses pridispositions a evoluer vea I'expertise dans un 

domaine particulier. Explorons I'episode de sa formation pour devenir infirmiere 

de colonie. Apres avoir tennine ses etudes d'infinniere, Lise s'engage dans une 

nouvelle formation qui doit la conduire a <<s9expatrier>> alors qu'elle a toujours 

vecu dans la region m6tropolitaine. Partir en colonie, en 1950, cela veut dire aller 

vivre, en solitaire. dam un petit village d'une des kgions pkipheriques du Quebec. 

En entrevuc, Lise se rappelle: 

<<Je voulais aller en Abitibi. J'avais lu des reportages dans une revue de 
I'epoque qui s'appelait Le bulletin des Agricufteurs. Je savais ce qui 
m'attendait comme conditions de pratique; dam Ventrevue. I'infurniere 
racontait comment elle vivait, le travail qu'elle faisait. J'etais aussi au 
courant des conditions de sante de la population et des mesures d'hygienes 
et de protection qu'il me faudrait enseigner. Je ne co~aissais  pas les 
regions du Nord, mais je pensais Otre capable de me debrouiller.>> 

Lise ne veut pas partir pour I'Abitibi a l'aveuglette; elle s'est inscrite a une 

formation sanctionnee par les services de sante provinciaux et donnant accb a un 

permis de pratique. Dam une emission a la radio de Radio-Canada - Cdte-Nord, en 

avril 1999. Cicile Maillowc qui a ete infirmiire de colonie pendant plus de 20 ans 

dam la region de Tadoussac, rappelle le volume et l'importance du travail auquel 

eIle ktait confiontee. 



<<Une infirmiere de colonie, c'etait une persome qui faisait, dam le 
village, ce que le medecin faisait dans la plus grande ville de la rtigion. 
Elle etait supentisee, bien sin, mais de tres loin. Dans mon cas, j'ai fait 
toute seule des dizaines d'accouchements a domicile et j'appeiais le 
rnedecin seulement s'il se pdsentait une complication. Je connaissais toute 
la population des environs. Je faisais du  bureau>> dam ma maison, 
c'dtait un dispensaire et j'allais kgulierement a domicile pour d o ~ e r  des 
soins.. .>> 

I1 faut avoir un caractere particulier pour chercher un emploi de ce type ou le sens 

des responsabilites et l'initiative font partie des qualit& expresskrnent signalees par 

les comites paroissiaux qui sont a la recherche d'une infmikre pour leur patelin 

(Radio-Canada, CBte-Nord, 1999). Ce profil de carriere est comu des in firmieres 

qui finissent leurs etudes a la fin des annees 1950 et cornme Lise I'indique en 

entrevue: 

<<Je savais que j'etais capable de faire ce travail. Je ne pensais pas au 
mariage dam ce temps-la et j'avais pianifie mon avenir pour plusieurs 
annees. k ne voulais pas simplement travailler comrne infirmiere dans un 
h6pital. Je m'etais Maiment bien prepark, j'avais hite d'avoir une reponse 
du gouvernement C'est eux qui donnaient le permis et aussi qui recevaient 
les demandes des cornmunautes qui cherchaient une infrmkre. La reponse 
n'est pas venue assez vite, car entre-temps j'ai rencontre mon mari ...>> 

Le couple va donc s'installer dam une petite municipalite de la region de Montreal 

pour y vivre sa vie familiale et professionnelle. 

3.4.2.2 Infrrmi9re collaboratrice de son mari 

Nous avons deja elaboni sur le statut de Lise B. aupres de la population quand nous 

avons examine le concept de <<r6le>> dam l'analyse de I'episode transformatif. 

Reprenons cet examen sous l'angle des predispositions a I'expertise. < < ~ t r e  la 

femme du docteur>>, en 1950, c'est un r6le qui n'est pas facile en ce qui a trait aux 

relations humaines. Je n'ai pas de refirence documentaire a apporter en ce sens, 



mais mon experience personnelle de <<fille de d o c t e ~  me semble pertinente 

meme si le village de mon enfance Eneficiait de la presence de trois medecins ce 

qui laissait un meilleur choix pour les malades qui avaient besoin de soins. Dam 

rnon village comme d m  cew des dentours, les epouses de medecin ne se 

presentaient jarnais au domicile des mafades avec leur mari et leur statut social 

correspondait a leur s t a t  matrimonial. Dans le cas de Lise B, la situation est tres 

di Ekrente. 

A St-B., jusqu'a la fin des annbs 1970, il n'y a qu'un seul medecin et Lise est la 

seule infmiere du village. Son statut professiomel s'ajoute a son statut social et 

matrimonial et sa presence dans les foyers est pergue comme nonnale. Lise decrit 

son experience: 

<<J'ai toujours travailk avec mon mari. J'allais a domicile avec h i  et je 
I'aidais en d o m t  les soins qui etaient necessaires. Je faisais les 
pansements, je donnais les injections, j'enseignais comment utiliser le 
matCriel pour suiwe le taux de sucre pour les rnalades diab&iques.>> 

Pour la population, cette femme a un statut particulier et son action est credible. Sa 

personnalite fait le reste. Loa d'une conversation avec une benevole du Centre. 

celle-ci me confie: 

<<C'est une femme borne! Tout le monde I'aime ici. C'ea un ange. Elle 
venait avec son mari pour nos accouchements et elle etait rnerveilleuse. 
Elle a aide tellement de familles quand elle travaiilait avec son mari. J'ai 
eu comaissance qu'elle avait apportk une grosse <<commande>> 
d'epicerie a une femme qui vivait pr& de chez nous. J'allais a I'Cole avec 
les enfants de cette famille. Le mari etait malade et ils avaient tres peu 
d'argent. Dans ce temps-lii, le centre de benevolat n'existait pas.>> 

Pour ne pas 6tre naive, j'ai cherche des temoignages qui auraient pu nuancer cette 

vision un peu angelique de la persomalite de Lise B. k ne l'ai pas connue a cette 



epoque, mais il existait vraisemblablement des pemnnes de cette municipalite qui 

n'ttaient pas des inconditionnels du couple B. En effet, les epoux connaissaient 

toute la population et les habitants partageaient avec eux les secrets parfois un peu 

sordides qui vont avec la pratique des soins de sate.  On p u t  imaginer queiques 

scenarios tisses autour de la pew d'itre devoiie par exemple pour un avortement 

clandestin qui se termine en hemorragie ou encore autour de la perception negative 

d'une attitude professionnelle ou la comp6tence peut itre ressentie comme une 

d6rnarche d'autorite. Je sais que Lise B est une femme decidee qui exprime 

clairement ce qu'elle pense. Cornme elle est en vue dans son village, elle doit sans 

doute atre l'objet de critiques. Je pense cependant qu'il aurait fallu des 

circonstances particulieres pour que de telles confidences viement B mes oreilles. 

Quoi qu'il en soit, m a l e  les eventuels detracteurs, quand elle s'implique avec ses 

fils dam la vie politique du village pour y changer des choses, I'impact est clair et 

l'appui de la famille contribue a l'ilection d'un nouveau maire. Le contexte rend 

maintenant possible la fondation d'un centre d'aide a la population. 

3.4.2.3 Fondatrice du centre de bdinkvolat 

Au chapitre precedent. dam l'analyse de l'apprentissage transformatif, nous avons 

explore le r6le de leader de Lise B. au centre de beaevolat et les changements 

intentenus au moment de la mise sur pied du nouveau service de soiw palliatifs. 

L'objectif immediat du present chapitre etant d'examiner les predispositions a 

I'evolution de I'expertise, il est interessant de noter comment la fondatrice voyait 

son propre r6le dans la crktion du Centre de Mnevolat. 

<cTu vois. je connaissais tout le monde. Cette id& de fonder un centre de 
benevolat m'est venue quand j'ai entendu parler du programme electoral 
du gars qui se pr6sentait comme maire. I1 parlait de qualite de vie. Moi, je 
savais combien il y avait des gens qui avaient de la misere dam notre 
municipalite. Combien de fois mon mari etait-il revenu d'une visite a 
domicile en me demandant d'aller faire une <ccomrnande d'dpicerie>> 



pour une famille en difficulte. Nous connaissions les besoins de la 
population. Mon mari n'a jamais voulu se mdler de politique et c'est 
finalement mon fils aid qui s'est prisente dans I'equipe du nouveau 
candidat a la mairie. Nous etions conscients qu'il fdait  s'impliquer. Tous 
mes autres enfants ont fait campagne. Mon idke etait faite; je savais que 
si cette equipe gagnait, le nouveau conseil n'aurait pas le choix 
d'accepter mon idee de faire quelque chose de tangible pour la 
population.>> 

Elle a donc un projet, elle sait ce qu'elle veut. Ce n'est pas par hasard qu'elle 

propose I'idQ du Centre de knevolat, c'est un projet nouni de sa conoaissance des 

besoins de la population. Ce qui la distingue toutefois des gens de son entourage, 

c'est de presenter un projet d'action. Elle ne se contente plus de l'action 

individuelle comme l'achat d'un panier d'epicerie, elle prbente un plan bien 

structure et elle est pr&e a le defendre devant les associations et les regroupements 

de la Ville pour aller chercher les fonds necessaires au foactio~ement de 

I'organisme qu'elle a en t&e. L'aide de la Ville est necessaire, bien sir' pour obtenir 

un local et d'autres resources flnancieres, mais Lise va chercher h ide  de toutes les 

couches de la population. Le lecteur interesse pourra retrouver les details de cene 

<<aventure>> dans le texte depod en annexe I, mais ce qu'il faut retenir, c'est la 

determination de cette femme qui a, d'une part, la capacite de rnonter un dossier 

suffisarnment bien etaye pour obtenir l'assentiment du conseil municipal et d'autre 

part, un talent de communicatrice qui h i  permet d'Etre kcout& par les mernbres des 

organismes qui s'engagent a la soutenir. Sa ddermination est reconnue par la 

population qui sent en plus le profond inteet humain sous-jacent au projet qu'on 

lui presente. 

Nous avons donc ici le portrait d'une femme d'action, pratique et determink, d'une 

bonne communicatrice doubk  d'une profonde humaniste. Ces caracteristiques 

pavent-elles la voie a une eventuelle recherche d'expenise? Hrimech propose que 

pour i'evolution vea I'expertise, il faut des <<predispositiom> et nous croyons 

que Lise B pdsente un ensemble de qualitis qui la predisposent a cette evolution. 



3.4.2.4 Pr6dispositions P I'autofomation 

Nous avons annonc6 que, dans notre analyse, nous aborderions les apprentissages 

de Lise B. sous l'angle de l'autoformaton. Voyons comment cette orientation s'est 

dessinie. Le concept s'impose au printemps 1996 lors des conversations et des 

entrevues destinks a pdparer son testament professiomel. Au plan thdorique et a 

ce stade preliminaire de I'analyse, le concept semble intCressant a exploiter. Sans 

bien connaitre encore la litteratwe sur le sujet, je crois ddceler chez Lise B. des 

caractdristiques particulihs qui semblent s'apparenter a ce mode d'apprentissage 

et il m'appadt deja clair que le processus d'autoformation a it6 un facteur 

diterminant dam son Cvolution. Nous approfondirons ce sujet un peu plus loin d a m  

ce chapitre, mais en ce qui conceme les pr6dispositions9 voyons ce que rapporte 

Tremblay (1986), cette auteure qui a fait porter une partie de sa recherche sur 

I'ttude de la sorte de personne desireuse d'entreprendre un tel processus 

d'apprentissage. Ses resultats indiquent que <<Plus de la moitie des personnes 

intermgees invoquent c o m e  principale raison de choisir un (tel) mode 

d'apprentissage le fait que cela correspond davantage a leur temperamenu> (p. 

101). Certaines personnes se ddfinissent <<cornme des individus ayant toujours 

manifeste beaucoup d'independance et d'autonomie>> (p. 93). Nous pouvons 

maintenant souscrire au jugement suivant: Lise B est autonome et elle sait ce qu'elle 

veut; la mise sur pied et le fonctionnement du Centre de Mnevolat en sont la 

preuve. Ces qualitCs de leader que sont l'inddpendance d'esprit et l'autonomie sont 

des atouts majeurs dam la poursuite de son autoformation. 

Pour continuer l'etude du cheminement vers Pexpertise, nous changeons maintenant 

de niveau et allons voir comment les critkres de plaisir, motivation, i n t k t  et 

investissement personnel pr6sentds par Hrimech (1 998) dam son modele font partie 

de L76volution de la fondatrice coordo~atrice du service de soins palliatifs. 



3.4.3 L9aspect affectif dans le d~veloppement de I'expertise 

Dans la deuxieme dimension de son modele, Hrimech met l'accent sur l'aspect 

affectif du dkveloppement de I'expertise, entre autres sur la motivation et le plaisir 

qui permettent de maintenir l'interst pendant les tks longws h e w s  d'apprentissage 

et d'exptrience pratique @. 267). 

La fondatrice du centre de bbnevolat aurait pu sombrer dam une profonde 

dipression situatiomelle dam le contexte difficile de la mort de ses garqons comme 

il semble d'ailleurs que ce fut le cas pour son tpoux, mais le cheminement 

transformatif que nous venom d'analyser lui a fourni la motivation nicessaire pour 

relever ce nouveau dkfi. C'est en ce sens que nous considkrons peu pertinente, dans 

son cas, la mise en garde qu'elle sert aux accompagnatrices soignantes au debut de 

leu. formation: <<L'aide au mourant ne doit pas itre une therapie, les rnalades ne 

sont pas des therapeutes.>> C'est plutbt d'une thenpie positive dont il est question 

ici et comme nous le verrons, le projet est soutenu par l'oncologue qui lui sert de 

mentor. 

Pour Lise B, le climat du centre de Wnevolat est propice a 1'Clargissement du 

mandat d'aide a la population et a la crdation d'un service de soins palliatifs. 

Berthe, une des co-fondatrices du centre de Mndvolat monte: 

<<C'etait aprb la mort de ses garqons. Elle faisait teIlement pitie. Je suis 
certaine que ce qui l'a sauvde, c'est le service de soins palliatifs. Tout le 
monde ici l'encourageait parce qu'on sentait qu'elle en avait vraiment 
besoin. Elle a tellement travaille pour que tout soit bien organist5 C'est 
moi qui m'occupais des finances a cette Cpoque; la famille avait r e p  un 
bon montant au moment de la mort des garqons, plus de 10 000s si je me 
souviens bien, et ce montant a fit6 appliqui au ddmarrage du service. Lise 
a consult6 tous les catalogues qui existaient pour avoir le meilleur mat6riel 
au meilleur prix possible. W s  qu'il y avait me rentnie d'argent, 
habituellement c'etait au moment du deck d'un malade, on achetait du 



nouveau materiel. Le nouveau service etait comme un puits sans fond. I1 
y avait toujours quelque chose qui manquait et c'est Lise qui s'occupait de 
tout, mais en meme temps, c'etait elle qui s'occupait des malades. C'est 
peu a peu qu'elle a commence a entrainer des accompagnatrices 
soignantes. C'Ctait akessain; male son enthousiasmey elle commenyit 
a s'epuiser. Et son mari qui est mort peu longtemps apres ... Malgre ce 
nouveau deuil, elle a garde sa motivation pour le service; en fait, je crois 
qu'elle en avait encore plus besoin qu'avant.>> 

Au cows des annks. cet enthousiasme ne s'est pas etiole et ne s'est pas, non plus, 

centre uniquement sur l'acquisition du materiel et sur les soins physiques a donner 

awc malades. Lise a du plaisir a inventer des manieres de rendre la vie moins 

difficile aux malades qui se savent en fin de parcours, ce qu'elle appelle <<faire des 

folies avec son coeur>>. Nous en avons dome quelques exemples au chapitre 

portant sur les apprentissages effectues par les maiades et Ieur famille et nous 

avions signale que ces occasions de folies perrnettaient de combler un besoin 

sup&ieur de I'individu malade. Un rappel d'un de ces exemples montre comment 

L'energie creatrice de Lise B. n'est pas un vain mot. ~coutons-la raconter: 

<<I1 y avait cette malade, une de nos toutes premieres malades, qui desirait 
ardemment voir sa petite fille donner un spectacle de patin. Elle etait 
presque en bout de vie. Je h i  avais promis de tout tenter pour que ce soit 
possible. J'ai fait plein de demarches pour qu'elle puisse passer m e  heure 
dam les estrades de l'arena. Avec le medecin, nous avons calcule le 
surplus de calmant necessaire pour lui eviter la douleur; elie etait tres 
consciente et nous ne voulions pas lui donner une surdose qui I'aurait 
rendue arnorphe. Nous avons demandk le vehicule adapte du centre de 
benevolat et un pep& pour la transporter en chaise roulante. Ce qui a ete 
le plus difficile, cela a ete de convaincre la direction de l'arena. J'ai ete 
tres franche avec hi: la malade risquait de ne pas survivre a l'expdrience 
et il ne fallait pas que son dkes pendant le spectacle cnk un emoi parmi 
les spectateus. Nous avions donc convenu qu'en cas d'urgence, un 
employe de I'arena nous aiderait a sortir la chaise roulante en pretextant 
un malaise et que nous amenerions la dame dans la < < c h b r e  des 
joueun>> pour que le medecin vieme constater le deces. Heureusement. 
cela n'a pas kte necessaire et elle est morte le lendemain apres avoir dit a 
sa petite fille combien elle l'avait trouvee belle.>> 



Ces evenements remontent au tout debut du service de soins palliatifs alms que Lise 

en est encore B acqu&ir des connaissances de base sur les soins a donner a w  

malades. Toutefois, elle n'a pas besoin d'apprentissage pour <<faire des folks avec 

son coeur>>, elle manifeste l'enthousiasme ne d'une grande motivation et d'un 

caractere porte a lyexp&imentation. 

La motivation d'apprendre et de devenir chaque jour plus eficace dam le soin des 

malades constitue l'element determinant des apprentissages qui conduisent peu a 

peu a I'expertise, ce que nous verrons dans la prochaine section. 

3.4.4 Formation et appreatissage 

Hrirnech propose un parcours vers i'expertise qui passe au mobs partiellement par 

des apprentissages en milieu formel puisqu'il indique: 

<<C'est surtout sur ce plan que I'on peut intervenir en tant qu'educateur 
ou formateur d'adultes afh de favoriser ou de crier les conditions les plus 
favora bles au dkroulement du processus+ (p. 267). 

Dam le cas de Lise B., il n'est pas question d'education fonnelle. Au milieu des 

annees 1980, quand elle commence les demarches pour mettre sur pied un centre 

de soins palliatifs, elle aurait pu decider de se domer une education formelle, car 

elle a acces aux programmes de formation en soins palliatifs existant en milieu 

univeaitaire et destink aux professio~els de la sante. Scn besoin de formation est 

toutefois centre sur l'acquisition immediate de co~aissances dam le but d'initier 

et de faire fonctionner le service et prendre le temps d'aiier se chercher une 

formation dans un cadre formel ne h i  passe meme pas par l'idke. Quand je lui 

demande pourquoi elle a choisi I'autofonnation. elle me repond qu'elle n'a pas 



<~hoisi>> 1 'auto formation, c'est de fwon spontancie qu'elle s'est engag& clans ce 

processus qui, nous le verrons, etait de toute faqon enclenche depuis longtemps. 

<<Pour moi, aller prendre des cows a I'universit& c'ktait impensable. 
J'avais deja assist6 a quelques confirenca sur les soins aux malades 
cancereux pendant les annkes ou F. etait malade, mais j'avais dkroche 
assez vite. C'etait tmp thhrique et je trouvais qa trop eloigne de la realite 
que je vivais avec mon gars.>> 

Candy (1 990) distingue entre I'autoformation dans un environnement naturel, hors 

d'un cadre scolaire ou institutio~el et l'autoformation dam un environnement 

fonnel ou l'apprenant peut fixer ses propres objectifs et ou il jouit d'une plus ou 

moins grande liberte quant au choix des moyens d'atteindre ces objectifs (p. 1 I ) .  

Dans le cas de Lise B., nous sommes en presence d'un exernple d'autoformation 

dam un environnement nature1 et c'est sous cet angle que nous continuons 

I'analyse. 

Les apprentissages de la fondatrice du senrice sont soutenus par des acquis aux 

plans professionnel et personnel et I'aspect de sa formation qu'on pourrail classifier 

de theorique est mene en autoformatian a l'aide de livres et de journaux ainsi que 

par des rencontres privilegiees avec des qxkialistes du domaine des soins palliatifs. 

3.4.4.1 Le tremplin dm acquis 

Rappelons d'abord les acquis dont Lise B. dispose avant la mise sur pied du service 

de soins palliatifs, c'est-a-dire sa capchi  d'agir comme intidere a domicile et les 

savoirs thioriques en oncologie et en soins palliatifs emmagasines pendant la 

maladie des garqons. Au plan des soins a domicile, Lise evolue avec aisance. Ce 

savoir itre particulier constitue un aquis venant de I'exptirience developpie au 

cows des nombreuses annees ou elle a travail# aux c6tes de sun epow. 



Quelques mois avant que son vku  d ' i d h i h  o e u m t  a domicile soit mis a profit 

pour soigner ses fils pendant leur phase palliative, un evdnement survient qui laisse 

prdsager la possibilite d'instaurer un service de soins palliatifs. Une de ses amies, 

une adulte Ctudiante infirmiere au cegep, lui demande si elle accepterait de I'aider 

a soigner sa mere malade du cancer, car celle-ci veut absolument mourir a domicile. 

C'est ii I'automne 1983 que se situent ces Cvenements qui ont servi de premiere 

experience concrete en soins palliatifs pour la future directrice du service. En efiet, 

jusqu'au printernps 1984, aucun des garqons n'a eu besoin de soins physiques 

particuliers et jusqu'alon, les apprentissages des parents en oncoiogie concement 

surtout les diffirentes sortes de traitements et leurs effets thbpeutiques. 

L'arnie, qui s'appelle Micheline, a encore tres peu de connaissances sur le maintien 

a domicile et sur les soins a domer a un malade en phase terminale. Lise accepte 

de lui apporter son aide apres s'etre asswee que les oncologues qui traitent F. 

pourront lui donner du soutien dans ce rde qu'elle ne c o ~ a l t  pas bien. Elle ddcrit: 

<< J'avais de b o ~ e s  personnes ressources; m6me si la dame n'etait pas 
une de leurs patientes, je pouvais leur demander conseil. Et j'ai aide 
Micheline a avoir soin de sa mere. J'ai acquis comme Fa une expdrience 
oh j'etais moins prise dans mes tripes; c'etait plus facile. Elle n'a pas 
vraiment 6tk souffiante, elle avait surtout besoin de soins de confoa. Nous 
leur avions priite de l'dquipement que nous avions au Centre, pour le 
maintien a domicile, par exemple, un lit d'h6pital et quelques objets. 
Micheline s'occupait elle-m2me de sa mere; moi, je n'dtais qu'une 
personne ressource qui disposait des personnes resources pour l'aider. De 
toute faqon, quand elle a W rendue au stade terminal, a l'dte suivant, S. 
&.it tellernent malade que je n'aurais pas pu m'occuper d'elle moi-msme. 
Elle est morte au lendemah de la mort de S.>> 

Cette ewrience pratique du suivi a domicile est donc a mettre au cornpte des 

acquis qui serviront de tremplin a I'Ctablissement de la structure du service. De 

plus, pendant les quelques mois d'etk qui ont suivi la mort de son dernier-ne et ou 



Lise a pris soin de son dewieme malade, elle a pu mettre en banque de nouveaux 

savoirs qui seront utilWs dans le htur contact avec les malades du service. 

3.4.4.2 La recherche active de connaissances 

Pour se constituer une banque de connaissances geneales en soins palliatifs, Lise 

ne fait pas appel a des enseignants ou a des formaterus d'adulte, mais plutdt a des 

mentors qui la guident dans ses lectures et I'aident a rendre ses exp6riences 

porteuses de nouveaux savoirs. 

Tremblay (199 1) note que dans la grande majorit6 des cas observb, les autodidactes 

n'avaient pas planifie d'utiliser les ressources consultees et que ces ressources 

avaient ete choisies parce qu'elles dtaient simplement disponibles (p. 37). Eji, en 

1986, Tremblay indiquait que les principales raisons invoqu& pour le choix d'une 

personne ressource sont la compitence et la capacite d'assumer une relation 

agreable ou stimulante. <<Plus de la moitie des personnes interrogkes declarent 

rechercher une personne qui soit disponible, qui leur fasse confiance et leur 

manifeste du respect et de I'int&r&+ (p. 100). 

Dans le cas qui nous interesse, on peut aflirmer que les personnes ressources ont ete 

choisies a cause de leur grande disponibilite et de I'interet manifeste envers le 

projet. Lise et son epoux avaient Wneficie de L'aide de deux oncologues pendant la 

maladie de leurs fils. Une b o ~ e  partie des connaissances initialement acquises par 

le couple sur les nouveawc traitements du cancer originent des rencontres avec ces 

deux femmes cancerologues. Dans un premier temps, il s'agit surtout de 

connaissances theoriques. Tout au long de sa maladie, F. presente de bomes 

periodes de remission pendant lesqueiles il continue a peu pres normdement ses 

activites dd'tudiant de cegep. Toutefois, de nombrew traitements sont necessaires 

pour induire ces periodes de remission et les parents, l'un medecin et l'autre 



infhniere, ont un statut privilegie c o m e  interlocutem des medecins traitants. Lise 

se souvient: 

<<Avec les oncoiogues, nous avons vraiment fait nos classes. Ces femmes 
nous soumettaient les resulatts des analyses, les quelques possibilites de 
traitement, les dangers possibles et c'est ensemble que nous prenions la 
decision pour la suite du traitement. Bien sh, leur avis etait determinant, 
mais nous etions au courant de tout F., lui, voulait seulement savoir 
comment se passerait le traitement et quand il polrrrait reprendre ses cours. 
Pendant cette p&iode, nous avons beaucoup lu sur les nouvelles therapies 
contre le cancer; c'itait teliement different de l'epoque oh nous avions fait 
nos etudes. Dam la pratique d'ornnipraticien de mon mari, il y avait peu 
de place pour la mise a jour en oncologie, car les malades etaient diriges 
vers les jpmds Mpitaux; ils y suivaient tous leurs traitements et a I'echec 
du traitement, ils restaient a I'hbpitd pour mourir. C'est vraiment avec la 
maladie de F. que j'ai repris contact avec les malades atteints du cancer.>> 

Comme nous l'avons vu prkedemment, le soutien des oncologues au plan du 

contrble de la douleur a egalement permis l'acquisition de nouveaux schemes qui 

sont desormais integes. On peut dire que la relation avec les oncologues a permis 

I'acquisition ou I'appropriation de connaissances nouvelles. 

Quand Lise commence a travailler a la mise en place d'un service de soins palliatifs, 

elle est toujours en relation avec une de ces oncologues et ce, dans une demarche 

de suivi de deuil. Ce medecin appuie fortement le projet de service de soins 

palliatifs a domicile. 

<Ge pense qu'elle voulait que je passe a travers la mort des gars. Elle 
pensait que pour faire rnon deuil, ce projet de soins palliatifs etait une 
bonne fapn de diriger mon Cnergie. Elle Ctait consciente de mes besoins 
de formation. EUe a commence a me faire parvenir la documentation 
concernant les c o n e s  et les colloques sur le cancer et les soins palliatifs. 
Je n'ai jamais pense a prendre en note tous les congres oh je l'ai 
accompagnee. Au moins dew ou trois par annee et ce, pendant plusieurs 
annees. La plupart du temps, c'itait a Montnial. Nous sommes aussi all& 
a Quebec et a Chicoutirni. Cette femme n'aimait pas conduire et je lui 



servais de chauffeur. En allant et en revenant, nous discutions de ce qui 
avait ete dit. J'apprenais t& vite.>> 

~ventuellement, Lise trouvera une autre source interessante de comaissances. Les 

oncologues des differents h6pitaw desservant la clientele de la municipalite qui se 

retrouve en soins palliatifs vont peu a peu apprendre a lui faire confance a partir 

des echanges necessaires quand des complications se presentent. 

La lecture d'ouvrages scientifiques se revele aussi une fafon de consulter ce qui est 

disponibie dans l'enviromement et favorise le processus d'autoformation de Lise. 

<<En plus des colloques, il y avait les lectures. Dr B., l'oncologue etait 
devenue mon amie. Elle etait abonnee a la revue Cancer et quand $a 
touchait le palliatif, elle me pretait la revue. Elle voulait les recuperer 
ensuite, mais eile me les passait toutes. Jusqu'a sa mort en 1989, j 'ai tout 
lu ce qui paraissait. Quand j'avais des problemes de soins, elle me 
conseillait et ensemble, on trouvait des solutions. Je pouvais I' appeler 
n'irnporte quand, elle etait comrne un <<coach>>; avec elle, je me sentais 
appuyee et je me sentais en &write.>> 

En plus des contacts avec ses mentors, Lise trouve w.e autre source d'aide en la 

personne de son mari qui participe activernent au projet pendant les premieres 

annees et continue de lui domer son soutien jusqu'a son decks en 1988. 

<cMon mari m'a beaucoup aidee. I1 etait le medecin du service au cours 
des premieres annks et des que nous avions un probleme de soins, il  etait 
la pour en discuter. II avait un sens clinique tres aiguM et il visitait 
Wquernment les malades m a l e  son nouveau travail dam uw cliaique de 
Montreal. I1 avait cesse de pratiquer la medecine au <<village> apres la 
mort des garqons, mais il s'occupait des malades qui entraient au service. 
C'est seulement quad  son etat s'est vraiment deteriore que j'ai demande 
aux nouveaux maecins de la clinique mMicale de le rempiacer. Encore 
18 mon maxi est demeure consultant pour le service jusqu'i sa mon. 

Mon mari Qait a w i  abonne a plusieun revues et j'epluchais toutes ies 
parutions J'avais toujours fait cela. Au milieu des ann& 1980. le palliatif 



n'etait pas encore a la mode, mais Q s  qu'il en etait question, j'en prenais 
connaissance. I1 etait abonne a la Lih i r i e  midicale. C'etait une revue ou 
il y avait des mises a jout. C'ktait moi qui faisait le travail de mise a jour 
et je lisais tout ce qui m'interessait; ensuite, on en discutait ensemble. 
Quand on avait des questions, j'en parlais avec I'oncologue et on en 
rediscutait ensemble par la suite, L. et moi.>> 

Non seulement, Lise se renseigne dam les diffkrentes publications foumies par 

l'oncologue ou son mari, mais ses besoins immediats l'incitent a se procurer des 

volumes de reference. 

<<l'ai aussi lu beaucoup, beaucoup de volumes traitant du cancer et du 
palliatif. I1 y avait une sorte de bible dam le temps; c'etait ecnt par une 
femme medecin qui avait pratique a l'H6pita.l Royal Victoria et qui 
travaillait maintenant dam un CLSC. Je m'en servais comrne d'un Iivre de 
chevet. Je ne m'en suis pas du tout tenue au materiel qui touchait les 
infirmieres. Je lisais aussi ce qui touchait a la medecine. Apres la mort de 
mon mari, en 1988, mon fils qui est aussi medecin a continue a 
m'alimenter en revues medicales. Les medecins de la clinique se tiennent 
aussi au courant, ils vont dans des congres medicaux et me rapportent 
l'information nouvelle. k fais en sorte que mes co~aissances soient 
toujoun a jour.>> 

Comme on peut le constater, l'utilisation des publications que reqoivent 

l'oncologue, son dpow, son fils et les medecins de la clinique ainsi que I'achat de 

volumes de reference en soins paltiatifs ne sont pas fortuits, mime s'ils n'originent 

pas d'un plan prketabli, plde dans un contexte d'acquisition systematique d'un 

corpus de co~aissances. 11s font partie d'un plan implicite de recherche eet 

dimontrent un souci constant d'acquisition de nouveau savoirs. 

On peut finalement conclure qu'au plan des ressources disponibles, ressources 

hurnaines ou documentaires, Lise niussit a profiter 8 plein de ce qui se presente a 

elie. Quant a l'oncologue qui s'avere sufisamment disponible pour lui sewir de 

mentor au cours des m e e s  de mise en place du service de soins palliatifs, elle 



possede les qualites notees par Tremblay (1986), soit la comp6tence ainsi que la 

disponibilite qui se manifeste par la confiance et le respect de l'autre. 

3.4.5 L'intCrGt d'utiliser I'autoformation pour la constitution des 

savoirs 

On peut se demander si les apprentissages de Lise n'auraient pas ete plus simples 

si elle s'etait engagee dans un processus de formation formelle. Apres ses etudes, 

elle aurait pu revenir au centre de Wnevolat et mettre le service sur pied en 

possedant deja un solide bagage de connaissances qu'elle aurait ainsi pu appliquer. 

Quand je h i  pose la question a Lise, elle en reste bouche bee. 

<<Pour fonder le service, ce n'est pas de theorie que j'avais besoin. k 
savais qu'il existait des cours a l'universite et j'aurais pu choisir certains 
d'entre eux pour me faire un programme, mais Fa ne m'interessait pas. 
D'abord, je n'aurais jamais pu supporter ces amdes d'etude, j'avais trop 
ma1 de la rnon de mes gars et il fallait que je fasse quelque chose de 
concret pour ne pas mourir de chagrin. Ensuite, as-tu pens5 que ce j'ai fait 
n'etait pas si difficile que Fa vu que les malades anivaient un par un. Je 
savais suffisamrnent de choses en palliatif pour commencer a prendre soin 
de chaque malade. Ensuite, a mesure que les problemes se presentaient, 
nous cherchions la meilleure solution pour ce probleme particulier. Si 
c'itait un problerne trop difficile et qw nous ne trouvions pas la reponse 
dans nos comaissances ou dam nos livres, j'en parlais a I'oncoiogue qui 
me guidait.>> 

Long (1991) suppose qu'a partir d'un plan initial, l'autodidacte avance par 

tiitonnement: 

<<Man hypothese est que I'apprenant autodidacte se fixe un objectif 
<<global>> qui se prkise peu a peu a mesure qu'il avance dam sa 
recherche et dam son processus d'apprentissage.( ...) L ' experience acquise 
a chaque etape conduit a I'etape suivante. Le cheminement n'est pas 
toujours pricis et est marque de piriodes d'essai et d'erreur>> (p. 5 ) .  



Bien sOr, i l  ne pouvait %tre question d'essai et d'erreur dam le processus 

d'autoformation de Lise puisqu'il concemait le traitement des malades, mais 

l'importance du contexte est manifeste dam son cheminement. Chaque malade qui 

entre dam le service est particulier et elle se trouve chaque fois confronttie a des 

problemes spkifiques a la situation du malade. II n'est pas question de planifier ie 

detail de ses apprentissages, les circonstances la guident et avec chaque trouvaille 

au plan des solutions, elle progresse dam son cheminement vers l'expertise, ses 

connaissances s'affiment et s' integrent dam son bagage d'expirience. wji, en 1986, 

Tremblay rapportait que: 

<< ... pour les autodidactes. cette faqon d'apprendre permet de se servir de 
son experience et d'acquerir des choses pratiques ... Ils recomaissent que 
leur approche peut occasio~er des penes de temps et des dificultes plus 
nombreuses, mais qu'iis sont ainsi en contrde de leur propre mode 
d7apprentissagQ> (p. 93). 

Tremblay note le c8te pratique de i'entreprise autoformative, car <xi1 est possible 

de se servir de son e x e e n c e  et d'utiliser ses nouvelles co~aissances et habiletes 

assez rapidernent>> (p. 93). Apres la rnort de ses fils, l'objectif de Lise est de mettre 

sur pied un service de soins palliatifs et, pour elle, acquerir des co~aissances 

repond a un objectif d'eficacite. Beaucoup d'energie est mise dans le processus 

d'apprentissage, mais ce qu'elle apprend, elle peut tout de suite le mettre en 

pratique et c'est ce qui irnporte pour elle. 

Lise B. agit cornme une autodidacte et elle utilise l'autoformaton dans la recherche 

des comaissances qu'elle doit acquerir pour trouver des solutions pratiques aux 

problemes qui se presentent au service de soins palliatifs. Explorons maintenant la 

suite de son evolution selon le modele de Hrimech (1998) sur le developpement de 

l'expertise. 



3.5 La dynamique des savoirs 

Avant de continuer I'exploration de l'evolution de Lise B. selon les dimensions du 

modele de Hrimech (1998)' une mise au point nous parait necessaire. D'abord, il 

ne semble pas pertinent d'explorer le developpement de I'expertise de fqon 

rigoureusement linthire selon la facture du modkle ou l'auteur cite, dans I'ordre, les 

dimensions suivantes: ies savoirs, I'exp&ience pratique, les connaissances, 

strattgies et habiletes metacognitives ainsi que la performance. Nous debuterons 

avec I'examen de la terminologie concernant les diffikents savoia et nous 

explorerons ensuite les autres dimensions du modele en tenant compte de 

I'interaction entre ces differents savoin et I'expkrience concrete dans le service. 

Hrimech propose d'ailleurs: 

<<Le developpement de l'expertise se fait grice a I'integration de 
co~aissances et a l'interaction avec un milieu et un domaine, interaction 
qui constituera l'expkience. L'expertise se developpe par la confrontation 
reussie avec des difficult& rencontrees dam un domaine de speciali3. La 
reflexion de i'expert sur ses comaissances et sur sa pratique semble jouer 
un r6le primordial dam ce cheminement>> (p. 269). 

Jusqu'a maintenant, nous avons fortement oriente I'ensemble de ce rapport de 

recherche vers une approche contextualisie et nous voulons continuer a explorer la 

constitution des savoirs dam le service de soins pailiatifs en tenant compte de cette 

perspective. Pour Hrimech (1998)' <<le r6le de I'ex@ience pratique apparait 

cornme une condition necessaire au developpement de I'expertise>> (p. 255). 

Citons tout de suite Billett (1 996) qui cherche a faire le rapprochement entre le 

paradigme cognitiviste et l'apprentissage contextualik et que nous retrouverons en 

cows de chapitre. 

<<Le developpement de l'expertise passe par la resolution de problernes 
vecue en situation sociale et I'expertise se manifeste dam des conditions 



sociales particuliks et ce, que ce soit du point de vue de I'apprentissage 
contextualis6 ou dans le paradigme cognitivist~> @. 267). 

Dans les entrevues effectuees avec Lise et traitant de l'acquisition de ses savoirs, 

nous verrons l'irnportance que prend le contexte dans son cheminement 

professionnel. 

3.5.1 La terrninologie des savoirs 

Commenqons par examiner les savoirs selon le modkle de Hrimech qui reprend les 

termes connus de savoir theorique, savoir-faire et savoir procddural, savoir-Etre et 

attitudes auquel i1 ajoute Ie savoir conditiomel. Au chapitre sixieme, nous 

apporterons des nuances a cette terminologie et nous tenterons de l'enrichir a partir 

du modtle de Marzano et al. modifie par Potvin (1996), mais pour les besoins du 

present chapitre, nous conserverons les termes du modele que nous utilisons 

presentement. 

Hrimech (1 998) presente un tableau des cornparaisom entre le novice et l'expert 

relativement aux types de savoirs @. 246). lsolons les caractdristiques de I'expert 

et voyons ce qu'il propose: un savou thkorique vaste et integre, un savoir 

conditiomel riche, une savoir proc6dural hautement contextualise vdrifie par 

l'emrience pratique et une organisation des savoirs &s poussCe et faite autour de 

principes fondamentaux @. 246). Comment sont dtfinis ces diff'rents savoirs? Pour 

le savoir tMorique, Hrimech (1998) cite Glaser (1 992) CCL'expert pos&de toujours 

un vaste repertoire de connaissance.: sptkialisees relatives a son champ 

d9expertise.>> et il prkise que le savoir theorique n'est pas que notionnel. La 

formation est gindralement la source de ce savoir, mais l'exp6ience pratique du 

terrain joue un r6le majeur dam le d6veloppement et l'intdgration du savoir de 

l'expert. Hrimech (1998) compliite ah i :  <<Le savoir pratique acquis par 



l'exptrience sert a valider, a completer, a relativiser et a pdciser le savoir theorique 

acquis essentiellement par la formation formelle ou informell@> (p. 238). Nous 

reviendrons sur le theme de I'experience dts que nous aurons presente les autres 

formes de savoirs mentiomees dans la figure 1. Pour Hrimech, le savoir 

condi t io~el  

<<precise ies conditions d'application du savoir theorique. Ce savoir 
permet, par exemple de dCider rapidement quand faire appel a un principe 
plut6t qu'a un autre, quand une regle generale s'applique a la lettre et 
quand c'est plut6t I'exception qui prevaut. I1 joue un r6le capital dans la 
performance supirieure de l'expert car il rend la selection, l'application et 
I'evaluation du savoir theorique et du savoir-faire plus appropriees. 

(...) En plus de son savoir thbrique et de son savoir conditionnel, I'expert 
dispose d'un savoir procedural foa developp& Le savoir procedural pone 
sur les procedures et les regles d'application des concepts en relation avec 
les buts a atteindre. La fluidite et la dexterite de l'expert dans I'execution 
des procedures, dam la resolution de problemes et dans la realisation des 
tiiches sont tributaires de cette forme de savoir et surtout de son integration 
avec les deux autreu> (p. 238). 

D'autres auteurs ont examine la notion de savoir conditiomel. Pour Bourgeois 

( 1996)' 

< 4 e  savoir conditionnel suppose que les apprenants savent pourquoi et 
quand utiliser une habileti. C'est une condition d'eficacite de I'usage de 
la stratggie>> (p. 43). 

Jarvis (1992) utilise un vocabulaire un peu different. 11 fait une distinction entre le 

<csavoir comment>> dam le sens de conmitre le geste a poser et le <<savoir 

comment>> qui est du savoir procedural qui devieat une forme de savoir pratique. 

Pour Jarvis (1992), le <<savoir que>> et le <<savoir pourquoi>> constituent des 

savoirs theoriques ou declaratif~> (p. 92). Nous reviendrons sur ce genre de 

distinctions au prochain chapitre en examinant le modele revise par Potvin (1 996). 



Avant de nous pencher nu l'integration de ces differents savoirs, poussons un peu 

plus loin I'exploration. Allons v o i  du c W  de de Jong (1 996) qui examine la notion 

de <<knowledge in u->, la co~aissance en usage ou de situation. De Jong 

conserve la nomenclature de connaissances dkclaratives et procedurales, mais i 

partir d'une matrice qui ajoute awr types de coanaissances, une dimension 

qualitative qui tient compte du contexte ou la connaissance est acquise (p. 106). La 

comaissance en usage est typique d'un domaine particulier. De Jong distingue entre 

les c ~ a v o i r s  de surface>> et les <<savoirs en profondew>> et cette distinction ne 

remet pas en question la sorte de savoir, mais ses caracteristiques. L'expen serait 

celui qui possede un savoir bien ancre, base sur les concepts, les principes et les 

procedures de son bagage de savoin dklaratifs et proceduraux (p. 107). Nous 

reviendrons sur la distinction entre les caracteristiques des savoirs de I'expert et du 

novice au sixieme chapitre. 

Au stade actuel du rapport de recherche, I'examen des apprentissages realises par 

Lise pendant la maladie de ses fils et qui font partie de son bagage expirientiel 

permettra la mise en contexte du vocabulaire utilise par Hrimech pour designer les 

diffkrents modes de savoirs. Nous avons vu dam la section pkcedente I'irnportance 

de la consultation et de la lecture dam la constitution des savoirs theoriques ou 

declaratifs de la fondatrice du senice. Pendant la maladie de S., Lise acquiert une 

borne connaissance de certains traitements du cancer (savoir theorique) qui vient 

se greffer aux connaissances de porttie plus generale acquises anterieurement dam 

sa formation et ses activites professio~elles (savoir theorique et savoir pratiqw). 

Elle se farniliarise d'abord avec les modes dyadministration des medicaments, 

surtout de la morphine et des emollients fecaux; son savoir theorique devient du 

savoir pratique, ce savoir qui provient de la contiontation avec les problemes de la 

vie quotidieme du professionnel. (Wagner, 1993, p. 1 1 1 ; Jarvis, 1992, p. 90). La 

perception de la pertinence de domer le medicament ou le choix de la quantite 



dcessaire pour contrer une douleur ksistante ou pour obtenir des Cvacuations 

intestinales r&uliikes constitue un exemple de recours au savoir conditionnel. 

Reprenons l'exemple des acquis de Lise B. aupds de son fils malade. Qumd S. 

devient trop faible pour se lever, Lise demontre un savoir-faire qui origine de sa 

formation dYinfirmi&e. La confrontation avec les problemes qui se pksentent mihe 

au dkveloppement d'une forme plus avancke de savoir procedural; elle doit reflechir 

B la rnanihe de lever le malade sans le blesser et elle imagine me sorte de harnac 

avec lequel ses fitires pourront le transporter. Puis S. paralyse des membres 

idirieurs. Pendant son corn d'infirmiere quelque trente am auparavant, Lise avait 

sans doute appris une technique pennettant de toumer un patient paraplegique dam 

son lit, mais elle doit passer du savoir procedural initial aux gestes a poser pour le 

changer de position dam son lit. Son fils ne sent plus son bassin et ses jambes, mais 

ses epaules et son thorax sont extremement douloureux lors des changements de 

position et ce, malgre la medication qui le soulage quand il est immobile. Cette 

dificulti fait appel a d'autres modifications de technique nees de l'expdience 

quotidienne; le savoir pm&iural s'enrichit et devient du savoir pratique. Le savoir 

conditionnel est nourri de capacitti de rdsolution de probleme ce qui est relie aux 

interactions entre la theorie et l'ewrience et nous y reviendrons en examinant les 

autres dimensions du tableau de Hrirnech (1998). 

Malgre la constitution de savoirs pratiques touchant les soins, c'est probablement 

au plan du savoir-&e que les apprentissages de Lise ont kt6 les plus sigmficatifs. 

J'ai deja d h i t  comment celle-ci avait r e M  d'accepter t'dventualitC de la mort de 

F. au printernps 1984. Elle le monte dam un reportage intitule <<A chumn sa 

rnort>> pksente par Pierre Nadeau, en novembre 1996, a I'Cmission CqLes beaux 

dimanchee>. Quand le reporter l'interroge sur ses sentiments pendant la maladie 

de ses fils, Lise kpond: 



<<Pour moi, il n'a jamais dtd question que les gqons puissent mourir, 
c'etait impensable. Padiois, cette id& m'effleurait et plut6t que d'y penser, 
je sautais sur ma bicyclette et je faisais de longues distances sans meme 
m'en apercevoir. C'etait l'angoisse a Ktat pur qui me faisait partir cornme 
cela.>> 

Cette experience du ddsespoir, Lise en conservera un souvenir qui teintera ses 

relations avec les malades et surtout avec leur famille. C'est ce savoir-Stre qui 

transparait et lui permet d'aborder les situations ddicates et difficiles avec 

l'empathie qui la caractdrise. 

<<JYavais des connaissances et j'ai fait des folies malgr6 ces 
comaissances. Si tu savais comme je peux comprendre le desespoir des 
autres quand il se pr&ente. C'est une exptirience que je n'oublierai 
jarnais.>> 

Dans les cows aux accompagnatrices soignantes, Lise utilise cette experience de la 

douleur quand il est question de I'importance du savoir-Gtre dam les relations avec 

les malades et de leur famille. 

3.5.2 Importance de l'exp6rience pratique dans la constitution des 
savoirs 

Passons maintenant au theme de I'exp6rience pratique, quatrieme dimension du 

modble de Hrimech. Notons dans les quelques lignes citdes, la transition du terme 

savoir thdorique A celui de savoir conceptwl qui nous semble d'ailleurs davantage 

approprid. Pour Hrimech, 

<< La quatri2me dimension est la M t a n t e  directe de l'apprentissage et 
de la formation. L7int@ation approfondie des comaissances 
conceptuelles et proc6durales d'un domaine, Mabration de schemes de 
ces conaaissances qui leur doanent une structure et les rendent rapidement 



accessibles et utilisables sont une etape incontomable dans l'evolution 
vers I'expertise>> (p. 267). 

Avant d'aborder le sujet de i'daboration des schemes, explorons d'abord la notion 

d'experience, theme qui nous semble primordial dam le deroulement de la 

recherche sur la dynamique des savoirs au service de soins palliatifs. Toujours selon 

Hrimec h, 

<<L'experience pratique permet non seulement de valider les differentes 
formes de savoirs en les confiontant a la realite, mais elle est aussi une 
source majeure de savoirs d'experience. Elle permet l'interaction avec la 
pratique, avec les autres (experts ou nonp> (p. 267). 

L'apprentissage de I'adulte suppose d'emblee une part d'expirience anterieure et 

avant d'aller plus loin, il faut distinguer entre les deux p6les complementaires du 

phenomene exp&ientiel: les acquis experientiels qui servent de tremplin a 

l'evolution de l'expertise et I'expkrience qui se cr& a mesure que se produisent les 

apprentissages. 

3.5.2.1 Les ncquis experientiels 

Dam la section precedente, nous avons signale I'importance du r6le de tremplin 

joue par les acquis expixientieis dans la constitution des savoirs dam un processus 

autoformatif. Toute I'expkrience anterieure de Lise B, particulierement celle 

provenant de la Nriode ou elle dome des soins a ses fils mourants, est enchissee 

dans un contexte qu'il lui sera possible de reactiver pour la poursuite de sa 

formation en soins palliatifs. 

Weii et McGill (1995) indiquent d'aiileurs que I'experience passee positive ou 

negative influe sur la possibilite d'un nouvel apprentissage et m h e  sur l'interet que 

I'individu peut avoir d'entreprendre un processus en vue d'un nouvel apprentissage. 



Une experience peut faire surgir le souvenir d'une exp&ience passee et debaucher 

sur une signification wuvelle (p. 248). Par exemple, nous avons rencone au 

chapitre troisieme, le phhomene de la <<douleur globale>>. Lise B. avait deja 

rencontre ce type de douleur chez son fils qui avait demande l'euthanasie a son 

chirurgien. Celuici lui avait plutbt propose une anesthesie contrblee et c'est ainsi 

que les demieres joumees de vie de S. se sont passees dam une sorte de coma 

artificiel induit par un cocktail approprie de narcotiques. Quand Lise rencontre de 

nouveau la douleur globale, elle se souvient de S. et elle est a l'ecoute des plain~es 

formulees par Ferdinand, ce malade que nous avons connu au chapitre troisieme. 

C'est par le dialogue qu'une solution apparait au maiade, solution qui lui laissera 

la possibilite de jouir des moments de vie qu'il lui reste. C'est ainsi que le medecin 

prescrit des medicaments qui le font dormir pendant les heures ou le phenomene est 

trop douloureux. Savoir tacite, savoir experientiel, les souvenirs de Lise ont semi 

de tremplin pour la construction de nouvelles connaissances. de nouvelles solutions. 

L'experience consignee dans les structures de connaissance prealables semble 

detenninante dans le resultat de la rencontre avec une nouvelle situation. Avant de 

commencer l'exploration des structures cognitives, situons le r6le que \'experience 

acquise en cours d'apprentissage joue dam la genese des connaissances. 

Au dtibut du chapitre, nous avons suivi le cheminement transformatif de Lise B. et 

a cette &ape de I'analyse, nous avions considerti que le veritable changement s'btait 

produit quand elle avait cornpris la possibilite de soulager les malades cancereux 

avec une medication appropriee. Cet insight ouvrait la porte a la mise en place d'un 

service de soins a domicile. Tout au long des annees, Lise a ete a I'afEt de 

nouvelles techniques ou de nouveaux procedes pour rendre l'administration de 

narcotiques plus facile et plus securitaire. Nous avons partage I'ex@tience vecue 



avec ses garqons, surtout avec S. qui a W trks soufhnt dans la dernikre phase de 

sa maladie. Cette expdrience sert de point de depart au developpement de sa 

capacitt de soigner tout en soulageant la douleur et ce, dam un contexte oh le 

malade est dans sa maison, avec sa famille et loin de la s6curitC que peut apporter 

l'environnement hospitalier. 

L'experience de Lise aurait pu ne pas etre significative, ne pas Btre formatrice au 

regard des soins palliatifs; a la mort des garqons, elle aurait pu vivre son deuil en 

evitant de se plonger dam le vku  dramatique d'autrui. C'est dans cette perspective 

que Mandeville (1992) fait le commentaire suivant: 

<<L'expkrience n'est pas automatiquement formatrice. Pour qu'elle soit 
formatrice, elle doit crder un distiquilibre et &re integr6e a une continuite 
nouvelle dam le cheminement de l'individu. Le processus d'apprentissage 
n'est pas uniquement cognitif, il necessite la prise en compte de la totalite 
de la personne. Dans I'approche exp&ientielle, l'acte d'apprendre se 
dCroule dans un contexte dome. Apprendre suppose donc une reflexion 
sur soi et sur sa relation avec ce contexte>> @. 10- 1 1). 

Ces propos de Mandeville font k h o  a la dkfinition de la formation experientielle 

retenue a l'issu des travaux du Symposium <:<La formation eqdrientielle des 

adulres>> tenu B Paris en 1989 et qui se lit comme suit: <<Une formation 

expirientielle est une formation par contact direct avec une situation de vie, mais 

rCflCchie.>> Courtois (1995) qui rapporte cette ddhition va dam le mEme sens: 

<<I1 y a donc une sdparation de l'expdrience avec l'immddiat de la vie 
sensible. Ce retour rdflexif distingue la formation expkrientielle d'une 
formation bask sur l'irnpdgnation, le mimdtisrne. I1 indique l'importance 
d'une <<transformation de l'e@rienc*> dans la formation 
exp6rientielle. 11 s'agit de distioguer la compdhension spontanke premiere 
de I'exp6rience9 oh le sujet a d k e  encore a sa pratique, d'une 
compnihension seconde, fiuit d'me distanciation critique. La distanciation 
passe par un travail de symbolisation de l'expdrience ... qui permet de 
formaliser l'experience et d'en tirer la dimension d'expertis- (p. 34). 



Lise aurait pu passer a c6te de la veritable experience formative et se contenter 

d'acquerir du savoir non reflexif, ce que Jarvis (1992) appelle du savoir 

preconscient. Ce savoir s'acquiert a la <<peripherie>> de la conscience ou de la 

vision et prend place sans que le mode comrnunicatif soit utilise (p. 75). 11 peut se 

constmire a l'insu de la personae qui est concentnk sur un autre sujet et qui <<voit 

du coin de l'oeil ou ea vaguement consciente>> qu'il se passe quelque chose dont 

elle pourrait tirer un enseignement. Lise aurait pu s'occuper de ses fils malades, 

apprendre pour utilisation immediate les techniques de soins necessaires et ne plus 

se preoccuper de soigner des malades par la suite. Elle aurait appris quelque chose, 

mais n'y ayant pas reflechi, n'y ayant pas prete attention au plan professionnel, ce 

savoir nouvellement acquis aurait pu rester au stade preconscient. 

A partir du moment oO Lise decide de mettre sur pied un service de soins pdliatifs, 

son intentionnalite est dirigee vers I'acquisition de nouveaw savoia pour miew 

prendre soin des malades. Nous avons vu comment elk va chercher des 

co~aissances aupres des oncologues, au cours de congrks et de conferences et en 

consultation aupres d'experts du milieu qu'elle contacte quand un probleme de 

soins ou de traitement se manifeste. C o m e  le soulignent Bourassa et a1 (1 999), 

<<I ' apprentissage est plus qu' un enregistrement d' informations. I1 se 
realise en lien etroit avec I'expkience. Cette demiere est necessaire a 
l'apprentissage pour lui dormer naissance. La rencontre avec l'experience 
implique que l'apprenant etablit m e  relation avec un objet, developpe une 
perception, verifie cette demiere par une interaction et en acquiert une 
comprehension que l'on nomme connaissance>> @. 15-16). 

Selon Spigner-Littles et Anderson (1 999) dont I'interet est onente vers la formation 

des aines surtout en contexte scolaire, le cognitivisme fait de I'acquis exp&ientiel 

un facteur important pour que se produisent des changements permanents dam les 



structures de comaissances (p. 205). Les individus utilisent l e u  ex@rience pour 

constmire des connaissances qui l e u  sont significatives. 

Boud, Cohen et Walker (1993) ofient aussi une definition qui va dans le sens de 

I'intdgration de l'exphience et de la rencontre avec le milieu: 

<<Les apprenants construisent activement leur exfirience par la 
transaction avec le milieu. La base de l'exp&ience, c'est l'effet cumulatif 
de 17histoire personnelle et de l'expkrience relatiomelk>> @. 9). 

Avant de laisser ce sujet de l'expkience pratique et de commencer I'exarnen des 

structures cognitives, penchons-nous sur l'expdrience du contrdle de la douleur qui 

semble a la base du cheminement ven l'expertise de Lise B. Ses premieres 

expdriences en soins palliatifs ont ete vdcues au contact de ses fils malades. Elle a 

vu S. SO& et Ctre soulage par des quantitds de morphine toujours plus grandes, 

rnais addquates pour assurer un bon contr6le de sa qualit6 de vie. Les problemes de 

contrdle de la douleur demeurent toutefois tr&s prdsents dam les premitres annkes 

du service alors que les techniques et appareils connus actuellement n7existent pas. 

Voyons cet exemple particulierement significatif d'apprentissage expeientiel. 

Un jour, aloa que le service n'existe que depuis quelques mois, Lise B. se rend 

chez un malade qui prend des doses importantes de morphine pour soulager les 

douleurs d'un cancer de gorge qui bloque pratiquement I'opsophage. Elle raconte: 

<<Aujourd'hui, la morphine se dome dew fois par jour et l'effet de 
chaque dose dure Maiment pendant 12 heures. A l'dpoque, il fallait encore 
dormer de l'klixir pour les grandes quantitds. L'eliuir causait des bdures  
de la bouche et il fdait diluer le liquide dam une grande quantite d'eau 
pour &her les d&a@ments. 

Quand je suis arrivk, ce malade etait d'humeur massacrante. I1 me lance: 
ceca n'a vraiment pas de sens. Je prends une pilule pour dormir et dew 
heures plus tard, la douleur me kveille. Ma femme se Eve et me prkpare 



mon <cocktail>>. Cornme j'avale difficilement, qa me prend une grosse 
demi-heure pour tout boire. Pendant ce temps, ma femme reste dveillb. 
Quand j'ai fmi, on essaie de se rendormir, mais le sommeil ne vient pas 
aussi facilement que qa. Je finis par m'endormir de nouveau et deux heures 
plus tard, il faut tout recommencer. A quatre heures du math, ma nuit est 
finie. On n'est plus capable de vivre comme $a. I1 faudrait que la fichue 
morphine me rentre directement dam la peau.>> 

Lise se voit confi-ontke a un probkme qu'elle n'a jamais rencontre auparavant. 

Queile sera sa rkaction? 

< G u  as tout a fait mison.>> Je demande a sa femme si elle accepterait de 
lui d o ~ e r  des injections. eCComrne ga, il n'aurait pas besoin de se 
riveiller. Tu pourrais le piquer regulierement et tu p o d s  retourner 
domir tout de suite.>> De retour a la maison, j'en parle i mon mari qui 
trouve que c'est une b 0 ~ e  idee. Cette solution n'est pas tres orthodoxe 
pour I'epoque, mais l'epouse du malade accepte d'apprendre ii domer des 
injections et tout rentre dans i'ordre.>> 

En me racontant cette anecdote, Lise se souvient d'avoir r6flCch.i au probleme en 

I'espace d'un eclair: 

<<Ce gars48 a raison. C'est idiot de le eveiller ainsi. Est-ce que c'est 
possible de laisser son @we poser un geste medical? Je me suis rappelee 
qu'on enseignait aux diabetiques a se domer ew-memes leur insuline. 
Pourquoi ne pas fahe parel avec la morphine?>> Elle continue <(l'en ai 
park avec mon mari et nous avons ensuite commencd & enseigner ii domer 
des injections sous-cutanies. I1 faut dire que ce n'dtait pas toutes les 
familles qui pouvaient faire Fa. Aujourd'hui, on peut utiliser les dispositifs 
pour injections intermittentes (ce qu'on appelle des papillons), les malades 
ou les membm de la famille peuvent domer les medicaments sans 
probkme et en fin de vie, la pomp a morphine permet de domer le 
rn6dicament en continu, mais en 1986, c'dtait tres different. Je pense que 
le commentaire de ce malade nous a aides a tivoluer, a amdiorer notre 
faqon de dormer les soins.>> 



Lise B. utilise ses connaissances procedurales professio~elles pour trouver une 

solution pratique a un probltme noweau. L'eincelle jaillit du commentaire du 

rnalade et une solution appanit. La solution est evaluee avec le maxi, medecin du 

service et a partir de cet acquis, I'enseignement de la technique d'injection sous- 

cutanee fera dksormais partie de la panoplie de soins. Au plan de la skurite, il est 

convenu que l'infirmiere laissera en reserve des seringues deja remplies de 

morphine que l'dpouse n'aura qu'a utiliser telles quelles. Dans le cas decrit, la 

source d'apprentissage provient en partie du malade et Lise B est suffisamment s h e  

d'elle-mime pour ne pas se sentir agrese  par me suggestion venant d'un profane. 

Sa motivation est d'obtenir un bon contrde de la douleur dans un contexte de 

maintien de quallte de vie et elle sait profiter des circonstances qui se presentent. 

L'Clement eflexif est clairernent enonce quand Lise s'interroge et se repond quant 

a la possibilite de kisser l'epouse d o ~ e r  les injections. Elle compare avec ce 

qu'elle connait, les soins aux diabtitiques, et c'est B path de cette expirience 

qu'elle fait la suggestion a l'dpouse, solution qu'elle ira ensuite valider aupds du 

medecin du service. Dorenavant, sa structure cognitive de la douleur contiendra un 

scheme particulier, celui de la capacitb et de la pertinence d'enseigner une technique 

particuliere qui resout le probleme de la douleur. On peut anticiper sur la suite de 

l'analyse et signaler qw le commentaire sur le fait que le malade les a aides a 

evoluer est un bon exemple de retour metacognitif sur son apprentissage. 

3.5.3 Exploration de perspectives theoriques sur le developpement 
cognitif 

Dans cette section, nous debuterons par l'examen des structures cognitives et nous 

chercherons ensuite a relier entre elles Ies notions de developpement cognitif et 

d'apprentissage contextualise. La presentation des points de similitude entre les 

deux courants de recherche outrepassera sans doute le sujet du developpement de 

I'expertise, mais cette digression nous semble toutefois intermante pour camper 



le contexte de la suite de notre analyse sur la dynamique des savoirs au service de 

soins palliatifs. 

3.5.3.1 Les structures cognitives 

Dans sa discussion de I'integration des savoirs dans les structures cognitives, 

Hrimech fait abondamment kference a Glaser (1987) et a d'autres auteurs c o m e  

Chi (1982) et Berliner (1992). Nous ne reprendrons pas toutes ces citations qui 

alourdiraient le texte et nous attribuerons a Hrimech le texte qu'il en extrait pour 

sa presentation des structures cognitives. 

<<L'organisation du savoir que I'expert ddveloppe avec I'accumulation 
d'experiences concretes, au contact de la pratique, prend la f o n e  de 
modeles ou schemes qui organisent et integent ce savoir. (...) Un scheme 
est une representation cognitive. schematique et reduite d'une redite 
exterieure et des actions possibles que l'individu peut avoir sur cette 
realit+> (p. 240). 

Bourgeois et Bizet (1997), qui s'inscrivent dam le courant cognitiviste vont aussi 

dam le sens de I'activation des co~aissances acquises pour que le contact avec 

1' environnernent soi t fecond, 

M e  paradigme constructiviste pstule une mediation cognitive des 
interactions sujet-environnement (.) Confronte a une situation donnee, le 
sujet va activer une structure de comaissances preexistante, stockee en 
memoire a long terme, a partir de laquelle il va traiter l'intbrmation. I1 va 
selectiomer I'information disponible, la traiter et l'organiser pour lui 
donner sene> (p. 3 1-32). 

Revenons a Hrimech (1 998) pour approfondir la notion de scheme: 

<<Les schemes que l'expert s'est construits servent de modile interne sur 
lequel il peut effectuer des traitements hypothetiques et evaluer leurs 



resultats avant de les appliquer grandeur nature. Ainsi, il peut examiner 
plusieurs alternatives, evaluer leurs n5sultats potentiels et riagir a des 
situations futures ou hypothetiques avant qu' elles surgissent. Cette 
exploitation du savoir antkrieur lui permet de transiger avec le pdsent et 
avec l'avenir et ainsi de reagir d'une maniere plus complete, plus 
securitaire et plus approprike a w  situations critiques qu'il rencontre. Une 
autre fonction des schemes est de donner une signification aux 
observations sporadiques et peu relides et de reduke la complexiU et les 
dements d'une situation en lui imposant une logique interne>> (p. 241). 

Hrimech (1998) ajoute: <cL'organisation du savoir se traduit par une influence 

directe sur la qualite des representations de I'expert lorsqu'il est corhonte a un 

probleme a resou&@> (p. 243). 

Selon de Jong (19%)' I'expert a une structure de comaissances ou les schemes sont 

bien organises, en profondew, et il parle de connaissances <<encapsule-> 

contenant l'ensemble des types de connaissances du domaine pour une situation 

particuiitre. De Jong rappeile que l'expert rdagit avec <<fluidit+> en situation de 

resolution de probleme et ses savoia dtlaratifs, proceduraux, conditio~els et 

stratigiques sont hautement integres (p. 109). 

Pour Huber (1993), c'est dam la memoire que se situe le processus de saisie, 

d' interpr6tation et de rep&ntation de l'information. La memoire sensorielle saisit 

les donnees sous une forme non organisee par le biais des sens (p. 35). Les 

comaissances declaratives et procedurales acquises par I'individu suite aux 

apprentissages se pkntent  sous la forme d'une structure integree. Nous avons vu 

au chapitre 4,11-2.2 que Huber utilise les concepts de script et de prototype pour 

designer les structures qui se sont formees en memoire pour retenir l'information 

et en rendre lr contenu facilement accessible @. 41). Wislock (1993) note que 

l'individu utilise non seulement le contact direct avec l'image, les sons ou les 

sensations tactiles, mais aussi d'autres modalites de perception qui font appel aux 



sens cornme la lecture, l'koute, le debat, I'observation de materiel audio-visuel, la 

prise de note, etc @. 6). 

Differentes formes de structures coherentes de la memoue a long terme sont 

proposhs par les chercheurs. St-Julien (1993) considere que I'information se 

presente sous forme de reseaux, de patterns acquis par la perception d'expdriences 

et que l'intelligence sait recomaitre qumd ils sont actives (p. 268). Pour Simon 

(1 993), les schemas sont composes de noeuds relies entre eux et dont l'activation 

permet de ramener le schema a la conscience pour qu'il soit examine (p. 16). 

Kintsch (1 998)' quant a lui, propose la structure suivante: 

les comaissances humaines peuvent itre representees sous la forme 
d'un reseau propositionnel dans lequel la signification d'un noeud est 
definie par sa position au sein du reseau. La relation entre un noeud et ses 
voisins determine la manitre dont ce nmud est utilisi dans la 
comprehension et la signification du langage. Les schemas, les 
 frame^> et les dgles de production sont egalement exprimables a 
I'aide de ce formalisme >> (p. 41 1). 

Kntsch ( 1998) suppose que seuls les noeuds actuellement actifs, c e w  qui sont dam 

la mCrnoire a court terme, contribuent a la signification du terme en traitement et 

ce, a partir du contexte. Toutefois, cornme les reseaux de noeuds peuvent prendre 

a peu pres indefiniment de l'expansion et qu'ils sont relies a des structures de rappel 

hautement efficaces, l'individu peut elabomr rapidement une signification a partir 

du terme traite. Pour que la repksentation en reseau soit credible, elle doit: 

<cinchre des structures sous fonne de schemas representant les 
connaissances procedurales qui relient la cognition a l'action. I1 est aussi 
necessaire d'inclure des distinctions entre la memoire semantique et 
episodique, entre les co~aissances sdrnantiques et pmcedurales et autres, 
repksentees par differents noeuds qui interagissent entre eux pendant le 
traitement de 17information>> (p. 4 1 1-4 12). 



M8me si le vocabulaire direre d'un chercheur a l'autre et qu'un flou demeure dam 

les liens entre les diffirentes conceptions, la notion de structures contenant des 

savoirs declaratifs et pmceduraux accompagnes de comaissances de type 

conditionnel ou pratique semble faire une certaine unanimite. 

I1 reste encore un Clement interessant qui resort de I'etude des ecrits sur la memoire 

effectuee pendant cette recherche. Selon Sprenger (1 W8), la memoire emotio~elle 

residerait dam les amygdales, structures qu'il ne faut pas confondre avec les 

amygdales contenues dam l'oropharynx. Cette memoire retiendrait les emotions 

vecues et elle cornmencerait a se former des les premiers instants de vie, aloa 

mike  que les autres formes de memoire ne sont pas encore activees. La memoire 

emotionnelle sewirait de fiitre a l'arrivee dc l'information au niveau du thalamus. 

Si l'information est reliee a un fort contenu emotiomel, les amygdales prennent la 

gouverne de Porganisme pour le pkparer a repondre au stress genere par 

Itinformation. Le passage conduisant au reservoir de memoire sernantique (que 

d'autres auteurs appellent savoir declaratif ou savoir de reference) peut ainsi &re 

bloque et il devient impossible d'aller chercher l'information encodke pour I'utiliser 

dam la memoire a court terme et seules les emotions kgiront le cornportement de 

l'individu @. 20). On purrait retrouver dam le r d e  de filtre de la memoire 

emotionnelle, I'origine de l'incapacite de Lise B. d'accepter le verdict de 

l'oncologue qui veut lui faire comprendre que son fils est mourant, toutes ses 

connaissances professionneiles ayant W bloquees par une charge emotive trop 

grande pour que le contenu de l'information de la memoire dklarative (simantique) 

puisse Btre soumis a l'exarnen. 

Ce bref rappel d'dCments issus de la recherche en psychologie cognitive sur le 

phenomene de la memoire complete notre tour d'horizon sur ['integration des 

connaissances dam l'apprentissage exptirientiel. Continuons notre exploration. 

pour relier ces elements a la perspective de I'apprentissage contextualise. 



3.532. Le dheloppement cognitif et 19apprentissage contextualisi 

Revenons vers Hrimech (1998) dont la prisentation du developpement de 

l'expertise est resolument tourntie vers l'exptirience acquise dans le milieu de 

pratique. L'importance qu'il attribue a cette realite nous incite a approfondir la 

notion de contexte en recourant aux textes de Billett (1994, 1996 et 1998). Pour 

Billett (1 996)' le developpernent de l'expertise passe par la rkolution de problemes 

vecue en situation sociale et l'expertise se manifeste dans des conditions sociales 

particulieres et ce, que ce soit du point de vue de l'apprentissage contextualis6 ou 

dans le paradigme cognitiviste (p. 267). Pour Billet (1998), dans le debat sur la 

construction des savoirs et le developpement de I'adulte, il faut tenir compte de la 

double contribution des processus cognitifs et des sources extemes sociales 

proposees par les dew perspectives (p. 32). 

Avant d'aborder le processus d'acquisition ou d'appropriation des connaissances 

dans le cadre de cette double vision de l'apprentissage, jetons d'abord un coup 

d'oeil sur les convergences proposies par B illett ( 1 996). Pour designer les savoirs. 

la psychologie cognitive maintient le vocabulaire axti sur \'acquisition des 

comaissances declaratives et procedurales, cornme nous l'avons signale a la 

section precedente. En revanche, les tenants de l'apprentissage contextdise parlent 

c<d'appropriation>> des savoia et Billett associe ce concept a un processus issu 

de l'interaction entre les structures cognitives et l'envuonnement social pendant 

I'experience de la resolution de problemes @. 272). 

<<Les deux theories seraient compiimentaires dans Ies activites de 
transfert. Les connaissances qui doivent &re transferees proviennent du 
domaine cognitif ou sont extraites d' un contexte particulier; le transfert est 
relit aux circonstances, a l'interpr&.ation de ces circonstances par les 
individus, a l'habilete d'exaaire la signification diterminke par la 
communaute de pratique et a 1'Cpropos de redeployer la co~aissance 
dam d'autres circonstances>> (p. 269) 
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Billett (1996) situe I'individu par rapport a la communaute. Selon lui, ['effort 

d'apprendre suppose que l'individu a assimile des valeurs de la societe a laquelle 

il appartient et que m2me s'il fait montre de dispositions individuelles, ces 

dispositions sont malgre tout socialement influencees par les valeurs culturelles et 

les relations sociales (p. 269). 

En 1994, dam i'analyse d'un milieu de travail, Billett discute des trois points qui 

hi semblent les plus importants dans le deveioppement actuel de la vision theorique 

de I'apprentissage contextualise. Le probleme du developpement de !'expertise 

constitue le premier de ces points. Billett (1994) cite les ecrits de Glaser (1989) de 

la tradition cognitive et cew de Rogoff et Lave (1984) et de Brown et al. (1989) qui 

pr6nent I'approche sociocultwelle. Pour Glaser, une base de connaissance complete 

et bien structuree dam un domaine spkifique permet de reconnaitre l'expert et il 

rejoint en cela I'opinion gen lemen t  adrnise parmi les chercheurs cognitifs et dont 

nous avons fait mention dans les paragraphes precedents. Pour Rogoff, Lave et 

Brown, la specificite du domaine d'expertise va de pair avec le fait que la 

connaissance est ench%sie dam le contexte, dans les circonstances de son 

application (p. 1 13). 

Le second developpement theorique touchant i'apprentissage contextualise emane 

de la reconnaissance que l'apprentissage constitue un processus social. Selon I'ecole 

de Vigotsky, I'<<appropriation>> de la connaissance se fait par un processus 

interpersonnel avant de devenir un anribut intraperso~el. Billet (1994) definit 

l'appropriation et nous presentons le texte original pour ne pas en alterer le sens. 

Une traduction libre suivra pour les lecteurs peu familiers avec la langue de 

Shakespeare. Pour Billet (1 994), 1' appropriation se detinit: 

<<as the individualized process of constructing meaning from socially and 
contextually defined knowledge, using the individual's isiosyncratic 
structuring of knowledge and understanding.>> (p. 1 1 3). 



que nous traduisons de la faqon suivante: 

<<un processus individualid de construction de sens a partir de 
comaissances ddfinies par la sociitb et Ie contexte et qui Wise les 
capacitks structurantes idiosyncratiques de co~aissance et de 
comprihension.>> 

Nous continuons la lecture de Billet qui cite Leont'ev (1981) de l'kole de Vigotsky 

et nous prtsentons ensuite une c<synthese> de la citation et du cornrnentaire de 

Billet: <<the learner does not adapt itself to the world of human objects and 

phenomena around it, but makes it its own>> (Leont'ev, 198 1, p. 422) et Billett 

ajoute: < a s  distinguishes appropriation from internalization which seems to 

imply that externally developed knowledge is absorbed, unaltered, by the learner>> 

(1994, p. 1 13). En somme, Billett dit que l'<<appropriation>> dam le paradigme 

socioculturel se differencie de 1' <<interiorisation>> proposte dans le paradigme 

cognitif: l'individu en apprentissage contextualis5 absorberait les enseignements du 

milieu et les integrerait en les modifiant a partir de ses structures cognitives 

existantes au lieu d'integrer ces notions comrne elles lui pawie~ent de l'exterieur. 

Toujours selon Billett (1994)' le troisieme developpement theorique issu de la 

recherche en apprentissage contextualise concernerait la notion suivante: les 

activites soat la clC ddtenninante de la construction du savoir. L'eerience pdside 

a la construction des savoirs. Voyons ce que d'autres chercheurs en pense. 

Scribner (1984) est me chercheure de l'kole ~~socioculturelb~ qui se concentre 

sur la notion de <<pen& pratique>> comme processus dynamique d'appropriation 

des savoirs plut6t que cornme coostcuit cognitif (p. 43). Tennant et Pogson (1995) 

indiquent que pour Scribner, la pe&e pratique est ax& sur le vecu; les situations 

rencontrdes servent d9exp&ience et l'individu s'approprie le contenu de 

l'expkience pour le fairp sien. Citons Scribner: 



<<Ma notion de pensee pratique pourrait s'appeler peasee en action. 
J'utilise le terrne en reference a la pensee qui est e n c m t e  dans les 
activites signifantes plus iarges de la vie de tous les jom et qui 
fonctiome pour pennettre ltatteinte des objectifs de ces activites. Les buts 
actifs peuvent inclure des accomplissements rnentaux ou manuels, mais 
quelle qu'en soit la nature, la pens& pratique est "instrumentale" pour les 
atteindre. Ainsi conque, - enchiissee et instmentale - la pens& pratique 
s'oppose au type de pensee impliquee dans la performance de tiiches 
mentales isolees entreprises en tant que fins en soi>> (Scribner, 1984, p. 
15). 

Non seulement l'apprentissage en contexte s'appliquetil a w  accompagnatrices 

soignantes cornrne nous l'avons propod au chapitre precedent. mais dans sa f a ~ o n  

de voir l'acquisition des savoirs, Lise aurait apprkie les textes de Scribner, si elle 

avait ete en contact avec cette auteure. En effet, quand Lise reflkhit a un probieme 

de soins ou de traitement d'un malade, il n'est pas question de <<performances 

isolees entreprises en tant que fins en mi>>. Ce genre de <<performance> lui est 

a peu pres etrangere. Elle indique en entrevue: 

<Q'ai sufisamment de problemes a r h u d r e  dans le quotidien, qu' il n'est 
pas interessant pour moi de chercher dam le vide. C'est vrai qu'au debut, 
j'ai lu tout ce qui me tombait sous la main. Je t'en ai deja parle. I1 fallait 
que j'apprenne et que j'appreme vite pour bien m'occuper des malades, 
pour savoir ou aller chercher quand j'avais un probleme difficile a 
resoudre. Les oncologues m'ont aid& a trouver les documents nkessaires 
pour que j'apprenne ce que je dois savoir. Cela c'etait au debut. Apres 
quelques annees, j'ai constate que ce que je lisais, en genbal je le 
connaissais deja Alors, je lis encore beaucoup, mais c'est toujours en lien 
avec quelque chose de concret, quand j'ai un probleme immkdiat a 
resoudre.>> 

Revenons a Billen (1994) pour qui I'exNrience pkside a la construction des 

savoirs. I1 reprend la d e f ~ t i o n  de communaute de pratique de Lave et Wenger 

(1991) et il ajoute une nouvelle notion, celle de culture de pratique. Pour nous 



assurer de ne pas en alterer le sens, nous proposons de nouveau une traduction libre 

des propos de Billet: 

<<A culture of practice refen to the activities that comprise and 
distinguish a particular community of practice. The norms and practices 
are central to the conduct of, and participation in, vocational practice, and 
as such, need to be accounted for in learning arrangements>> (p. 114). 

<<La culture de pratique refire awc activites qui font partie et distinguent 
une communaute de pratique particuliere. Les normes et les pratiques sont 
centraies dans la conduite et dam la participation a la pratique du metier 
et comme telles doivent faire partie des amenagements d'apprentissage>> 

La notion de communaute de pratique a deja servi a I'analyse du contexte des 

apprentissages des accompagnatrices soignantes et nous avions inclus dans ia 

cornmunaute de pratique, toutes les personnes qui intervenaient ou ttaient reliCs 

a w  activites du senice de soins palliatifs. Le concept de culture de pratique permet 

d'emichir la notion de communaute de pratique en lui ajoutant un contenu de 

connaissances partagees. 

Poursuivons notre investigation en nous appuyant sur la proposition suivante: Ie 

processus de developpement de l'expertise se produit par la construction de 

structures cognitives spkifiques dans le contexte social et professiomel particulier 

du service de soins palliatifs, nkessitant une constante activite eqkrientielle de 

resolution de problemes par le contact direct et continu avec des malades en phase 

terminale. 

3.5.4 L'expertise en exercice selon le modele de Hrimech (1998) 

Notre examen se porte maintenant sur les dernieres dimensions du dkveloppement 

de t'expertise et i l  nous semble difficile de dissocier ces dimensions que nous 



paraissent reliees dans leurs manifestations surtout quand il s'agit d'appliquer le 

modele aux apprentissages concrets de la directrice du service de soins palliatifs. 

Reprenons le tableau de Hrimech (figure I )  et nous y trouvons une dimension 

cornportant les connaissances, stratigies et habiletes m&acognitives incluant 

l'autoregulation, la vigilance, I'auto-ubservation et l'autoguidage ainsi qu'une 

derniere dimension ax& sur la performance et comprenant la rhlisation de Gches, 

la resolution de problemes et la crkativite. Hrimech defmit la metacognition comme 

suit: 

<<La metacognition est, en partie, la conscience qu'un individu peut avoir 
de ses propres processus cognitifs et la reflexion sur son propre 
fonctionnement cognitif. Elle comporte donc le fait de savoir qu'on 
dispose des connaissances necessaires pour la resolution d'un probleme, 
la repartition adequate de resources limitees comme ie temps, I'attention 
et les efforts deployes pour resoudre un probleme.> @. 256). 

<<LYexpert connait donc ses processus de reflexion, ses preferences, ses 
methodes et ses strategies. Ce type de savoir le rend capable de contrbler 
et d'orienter son fonctio~ement cognitif ven la rksolution eficace de 
problkes dans son domaine. I1 devient capable d'anticiper des situations 
et d'elaborer des plans pour l eu  faire face. Le contrdle metacognitif se fait 
grice a I'autoevaluation continue, appelee parfois autosurveillance, 
vigilance cognitive, autoguidage ou auto-observation. Ce mecanisme 
assure la surveillance de son propre fonctionnement cognitif necessaire a 
la correction des emun et a la solution de difficultes qui pourraient 
empOcher l'expert d'atteindre set buts cognitifs d'apprentissage ou de 
resolution de problemes. Cetle nitro-information est particulierement utile 
pour les prises de decision qu'il doit effectuer>> (p. 257). 

Hrimech conclut en signalant: <<me dimension importante du developpement 

d'habiletes de l'expert implique l'apprentissage de savoir comment utiliser de 

maniere efEcace et eficiente les connaissances dans un domaine dom*> 6.258). 

Dans la section 111-3.5 que nous terminons, nous avons surtout examine la 

dynarnique generale des savoirs en suivant les etapes suivantes: la pksentation de 



la terminologie, l'importance de l'exp6rience dam la construction des structures 

cognitives, les liens entre le deveioppement cognitif et I'apprentissage contextualisi 

et nous avons repris ie tableau de Hrimech (1998) pour indiquer les relations entres 

les demieres dimensions du developpement de l'expertise. Dam la prochaine 

section, nous tenterons de relier ces notions au developpement de l'expertise de la 

fondatrice et coordonnatrice du service de soins palliatifs. 

3.6. Une analyse en termes d'expertise en exercice 

La section qui vient porte sur l'interpktation de la dynarnique des savoirs de la 

directrice du service de soins palliatifs a la lumikre des elements qui ressortent de 

l'exploration plus theorique qui pnicede. Au debut du present chapitre, nous avons 

rappele les circonstances ayant conduit a l'elaboration du testament professiomel 

de Lise B. Nous utiliserons cette activite de remise en memoire des apprentissages 

de la fondatrice du service pour continuer l'examen de la construction et de la 

mobilisation de ses savoin et nous ferons ressortir la dimension metacognitive qui 

jalonne les nicits qui vont suivre. Commenqons par explorer I'activite mnemonique 

qui a preside au rappel des experiences vecues par la narratrico dont l'objectif est 

oriente vers la constitution d'un testament professionnel. 

Au debut de la drie de rencontres du printemps 1996, Lise B. se borne a raconter 

ses experiences et les circonstances qui entourent ses acquisitions de connaissance. 

Elk se rappelle ce qu'elle a vecu et le raconte en nous pdsentant des cas d'espke. 

Quand Lise B. raconte ses <4istoiree>, elle decrit avec force details les 

evenements qui se sont produits. On put due qu'elle prtisente le tableau des savoirs 

acquis en cows d'expenence et dont elle garde la representation en rnemoire. 

Apres queiques seances de travail, Ie ton change peu a peu. Les anecdotes font place 

a un survol de grands themes comme nous l'avons mentiome a la section II-3. Lise 



commence a extraire l'information de l'histoire de ses interventions, elle regroup 

les elements qui correspondent entre e w  et son discours devient progressivement 

axe sur certains concepts appartenant a w  categories de problemes et de soins 

rencontres en soins palliatifs. 

Le contenu de la dernike sequence d'entnvues repose sur  un champ de memoire 

plus large que les simples auecdotes repksentant des savoirs un peu disperses dont 

elle faisait etat dans la premi6re tranche de ses confidences. Les connaissances qui 

ressortent maintenant du discours de Lise B. semblent Ctre disposCs de fqon 

cohkrente pour chacun des sujets abordds. Elle isole des <<panu> de structures 

cognitives et peut elaborer sur ses representations. Elle relie egalement les 

diffkrentes formes de problemes avec les caracteristiques generales des traitements 

a la disposition des professiomels en soins palliatifs. 

Nous voyons dans ce processus ~~~~tion des souvenirs, une trajectoire qui peut 

s'apparenter a l'ivolution de la dynamique de la connaissance telle que presentee 

par Kolb (1984). Nous y retrouvons les quatre phases de l'apprentissage 

experientiel, soit le passage de l'expirience concrete a l'observation reflechie, puis 

ii la conceptualisation abstraite qui mene a l'exp6rimentation active. Quand Lise 

raconte ses c<histoiree>, on retrouve, dans sa relation des evenements, le mi me 

cycle qui origine du recit des explriences sur lesquelles elle reflkhit et dont elle 

extrait des concepts qui servent a produire une thbrie qu'elle propose ensuite pour 

l'action. L'experience de Lise evolue aussi selon ce modele: son expdrience est 

concrete, elle la prend sur le <<terrain>>. Toutefois, tout en agissant, elle observe 

et reflechit ce qui h i  permet d'extraire de son experience des concepts qui lui 

servent B irnaginer de nouvelles exp&iences. Continuom a explorer le discours de 

Lise avant de presenter certains exemples tirb de sa pratique quotidieme et qu'elle 

livre dam son testament professio~el. 



Lise declare avoir peu d'interct popour la discussion sur les structures de memoire, 

pour la distinction entre les diffirentes appellations des fomes de connaissance, 

mais dans cette partie des entrevues ou elle fait un survol des dBerentes 

pathologies, des soins a donner selon des circonstances qu'elle pkcise, tout son 

discours indique qu'elle a fait l'exercice intellectuel de se constmire des modeles, 

qu'elle a interiorise des scripts et des prototypes qu'elle tente de presenter par le 

recit d'experiences contenant les ClCments qu'elle veut faire ressortir et qui sont 

issus de la pratique. Les entrevues dvelent un monde de coMaissances ees integre 

ou les notions theoriques et pratiques, ou les sympthes ou manifestations a 

recomaitre ainsi que les gestes a poser sont le fruit d'une expdrience reflechie 

vecue sur le terrain des soins palliatifs. 

L'interet des entrevues ne se limite pas a la phntat ion de ce que Lise peut extraire 

de ses structures cognitives en terms de pathologies et de soins physiques au 

mourant. Une partie de son discours porte sur la maniere d'aborder les malades. sur 

I'importance de laisser le malade prendre lui-mhe ses decisions, de perrnettre a la 

famille de remplir pleinement son t6le de soutien tout en se sentant appuyee dans 

sa demarche. 

Avant de passer a la discussion sur la diffusion de ces savoirs, il apparait interessant 

de pksenter quelques &its t W s  de son testament professionnel ou de l'observation 

directe dont l'autorisation m'avait ete accordee pour mieux rendre cornpte de la 

rtalite du service. Ces recits permettent de voir le fonctionnement du mecanisme 

de perception de I'environnement, de la mise en memoire et de la mobilisation des 

connaissances acquises au cours de l'expkience ainsi que des habiletes 

metacognitives qui ressortent du discours de Lise B. et de I'observation de ses 

interventions aupres des malades. 



Quelques-unes des anecdotes qui suivent seront reprises dans le sixhime chapitre 

ou elles seront appliquks a I'examen des dimensions de l'acquisition et de 

l'utilisation des savoirs selon la revision Potvin (1996) du modele de Marzano et 

al. (1991). Les anecdotes relatkes dam la pnisente section contiennent un certain 

nombre de details techniques que nous considerons necessaires d'inclure dans la 

presentation afin d'effectuer une analyse plus complete du comportement 

professiomel et des processus cognitifs de la coordo~atrice du service de soins 

palliati fs. 

3.6.1 Le  contrdle d'une sub-occlusion intestinale 

Nous sommes en pkriode d'entrevue. Lise re~oit un appel d'une accompagnatrice 

soignante et elle doit se rendre aupks d ' u e  grande malade. En chemin, elle brosse 

le tableau suivant: 

<<Son intestin est compktement envahi de masses cancereuses. Elle ne 
peut pas &.re operee, car son etat est trop avance et son etat gkreral est 
extrhement precaire. Ces derniers jours, elle prenait ses medicaments 
avec dificulte et commenqait a pnisenter des vomissements apres chaque 
ingestion d'alirnents. Depuis hier, elle ne mange plus et une perkion 
sous-cutanee e a  instalk pour la morphine. La preps& m'appelle parce 
que la malade se sent nauseeuse. 

A notre arrivk, on trouve une femme alitk, au teint jamitre, les traits creuks. Son 

ventre est ballonne et elle se plaint de douleurs a I'abdomen accompagnees de 

nausees. Elle n'a pas eu de selles depuis trois jours. 

Quel est le tableau? Bourgeois et Nizet (1997) rappellent que pour les cognitivistes, 

c'est sur la base des connaissances pkalables que se fera la confrontation active du 

sujet avec les nouvelles donnees que lui transmet l'enviromement (p. 3) et Billett 

(1 994, p. 13) indique que les chercheurs en apprentissage contextualise parlent de 



I'appropriation des savoirs c o m e  etant un processus de construction de sens en 

utilisant les structures de connaissances idiosyncratiques de l'individu. 

Dans les deux cas, I'individu est place devant un contexte et il fait appel a ses 

connaissances prealables. Lise rencontre une malade qui lui rappelle d'autres 

malades en situation similaire et elle peut aussi cornparer avec I ' h t  de cette malade 

au cows de ses visites prlcedentes. Evidemment, je ne I'ai pas intertogee pendant 

la visite, je me suis contentee de l'observer et de lui dormer un coup de main quand 

cela s'est avere necessaire. Toutefois, elle m'a ensuite confie qu'a ce stade de la 

rencontre elle s'ttait fait la r6flexion suivante. <<Elle ressemble de plus en plus a 

Mn.>> Mn est une malade que nous avons tencontree au troisieme chapitre. Cellesi 

avait subi plusieurs episodes de sub-occlusion intestinale c a k e  par des metastases. 

Elle repdsente donc pour Lise un prototype, celui de la persome dont l'intestin ne 

fonc t io~e  plus. 

Lise fait appel a sa memoire. Que va-t-elle y chercher ? Rappelons que c'est dans 

la memoire que se situe le processus de saisie, d'interpretation et de representation 

de l'information. Four diceIer Ies indices, elle doit d'abord observer la malade et 

c'est d'un coup d ' d l  exptirirnente qu'elle saisit la situation. La memoire sensorielle 

saisit les donnees sous me fome non organistie par le biais des sens (Huber, 1993, 

p. 35). Toutefois, ce que Lise persoit dans le cas present, c'est une representation 

globale, un prototype de rnalade qui se prknte  a elle. Elle voit la couleur du teint, 

Ie manque de brillant dans les yew, elle entend la respiration stertoreuse, elle 

perqoit I'atonie musculaire, elle sent le gonflement de I'abdomen. Precedemrnent, 

nous avons vu avec Wislock (1 993) que pour saisir l'information, I'individu utilise 

les sens et aussi d'autres modalites de perception externe qui font appel aux sens 

@. 6). Pour mieux evaluer l'etat du transit intestinal, Lise utilise donc le sadthoscope 

pour essayer d'entendre les bruits du @ristaltisme. Son impression clinique est 

confinnee; elle appelle Ie medecin de garde et celui-ci prescrit un lavement huileux 



a dormer immediatement en doses de 5 ml, a rep&er aux 15 minutes pour 5 fois. 

Elle me dira ensuite: 

<< C'etait pas mai mort, la dedans, pas mal bloque, mais il nstait un peu 
de peristaltisme. C'est pour Fa que j'ai appeM le medecin de garde pour 
avoir une prescription de lavement huilewc. Tu as vu comment j'ai 
proced k... Un tres mince catheter d'environ 30 cm de longueur que je fais 
pedtrer d m  le colon en poussant tres doucement. J'injecte l'huile en 
toutes petites quantites, tr& doucement. C'est un travail en douceur. Cela 
ne m'est pas encore arrive que cela ne marche pas apres quelques heures 
ou l'huile dilue le contenu du colon. Tu sais, avec les metastases, c'est rare 
que ce soit completement bloque, c'est plut6t des spasmes qui ferment 
l'intestin sur les masses qui se sont formees. Quand I'huile passe 
doucement le long de la masse, les matieres fecales ramollissent et tout 
redevient temporairement a la nomale.>> 

Dam ces quelques phrases, Lise dome plusieurs indications sur le contenu de son 

scheme de perturbation intestinale en presence de metastases. Essayons de 

distinguer. Savoir theorique ou declaratif, elfe voit I'interieur de l'intestin quand 

elle decrit la masse qui empikhe le passage des selles; savoir procedural, je peux 

temoigner que I'observation d'une technique faite avec autant de douceur a 

grandernent plu a l'enseignantc de soins infirrniers que je suis; savoir strategique, 

elle observe, elte touche, e lk  ecoute; elle reagit et appelle le medecin; savoir 

procedural, elle prepare ce qu'il faut pour d o ~ e r  le traitement et eile va evduer les 

resultats apres quelques heures; savoir conditiomel, savoir pratique, pourquoi, 

quand et comment domer un traitement a l'huile n'ont plus de secret pour elk. 

C'est deja depuis plusieurs annees qu'elle s'occupe de malades en soins palliatifs 

et l'experience du traitement de la sub-occlusion n'est pas nouvelle pour elle. 

Tennant et Pogson (1995) resumeni ainsi les caracteristiques du savoir pratique 

qu'ils opposent au savoir academique Le savoir pratique a une utilite immediate et 

s'oppose B la simple curiosite intellectuelle; ce savoir est fait de gestes du quotidien 



dont les consequences sont immediatement visibles. I1 est oriente vers un objectif 

et son action est orientee ven cet objectif (p. 42). 

Nous sommes toutefois en presence d'un paradoxe. Nous venom de signaler au 

dtbut de la section 111-3.6, I'apport de la conceptualisation abstraite qui permet a 

Lise B. de mettre des mots sur son experience et pourtant, au cours de nos 

discussions portant sur I'acquisition de ses comaissances, celle-ci manifeste peu 

d'ineriit pour les refkrences awc processus cognitifs. Elle veut surtout trmmettre 

les elements de son testament professiomel. Peut-ttre que le fait de mettre ses 

connaissances en mots pour me les exposer lui pemet-il d'avoir une meilleure vue 

d'ensernble, car en entrevue. elie avait deja ete capable de donner les principaux 

elements dont elle vient de me parler au sujet de la sub-occlusion intestinale. Elle 

me confie les sentiments qui l'ont habitee lors de ses premieres exp6riences. 

<< La premiere fois que j'ai eu un malade en occlusion, j'ai eu e s  envie 
de I'envoyer a I'urgence. J'ai vraiment eu le reflexe de I'hepital. C'est m i  
que c'est impressionnant de voir un ventre b d l o ~ e  et sans bruit de 
pkristal tisme. C'est la que je me suis souvenue de cette technique que nous 
utilisions a l'hbpital quand j'etais etudiante. Nous avions eu un tout petit 
bebt qui souffrait de dolichocolon, un intestin trop mince et etroit et le 
pediatre nous faisait donner des lavements a I'huile. I1 disait que c'etait 
tres doux et pas dangereux. Avec ce malade du senrice, j'avais une 
motivation particuiiere, car il ne voulait absolument pas retourner a 
l'hbpital. J'en ai parle au medecin de garde et il a ete d'accord. Le secret 
c'est dam la lenteur de i'administration en toutes petites doses. Jamais jr 
n'ai eu a envoyer un malade a l'hbpital, on a toujours reussi a tenir 
1' intestin fonctiomel.>> 

On peut voir que pour Lise, le but n'est pas de faire un apprentissage, mais d'eviter 

au malade d'aller a la salle d'urgence. I1 s'agit la d'une motivation qui se rattache 

a une emotion, celle d'bviter le transfert en miiieu hospitalier qui risque d'itre 

douloureux et perturbateur pour ces malades qui vont rnourir. Huber (1993) pkcise 

que diffkrents facteurs, tels l'importance de l'inforrnation, I'emotion ou la 



signification persomelle, vont diriger l'attention vers l'inforrnation qui se presente 

(p.36). Pour Simon (1 993), la motivation coastitue un facteur-cle dans le processus 

d'apprentissage et l'attention ponCe a l'objet pequ sera relative au degre de 

motivation. Dans ce cas precis, le souci du bien4tre de la malade permet la 

mobilisation d'un savoir existant dans I'exercice de la resolution d'un probkme. 

Puisque selon Simon, les emotions sont reliees awc muds  de la memoire a long 

teme ou sont emrnagasinees les connaissances, !'emotion ressentie face a une 

situation permet d'activer ces muds, de les arnener a la conscience dans la 

memoire a court teme et d'y diriger l'attention pour traitement. Plus l'individu est 

motive, plus grades seront les emotions et la facilite d'attention (p. 17-1 9). Et c'est 

ce qui nous amene awr autres elements d'apprentissage contenus dans le recit qui 

se continue. 

Quelques heures apres le traitement a l'huile, je reviens a St-B. pour avoir des 

nouvelles de la malade. Malgre le traitement, la sub-occlusion n'est pas encore 

resorbee, la malade est nauseeuse et Lise commence drieusement B s'interroger sur 

la pertinence d'installer un tube nasogastrique pour eviter les vomissements qui 

finiront par contenir des liquides issus du tube intestinal bloque. Ce qu'on appelle 

des vomissements fecdo'ides et qu'il faut a tout p i x  eviter. Lise n'a jamais eu a 

prendre cette rnesure de dernier recoun. PeutStre devra-belle le faire si la malade 

ne repond pas aux antiimetiques qu'elle reqoit par le solute intraveineux instalk 

a la demande du medecin. Lise ne se sent pas a I'aise. Pour elle, le tube 

nasogastrique va l'emficher de parler libremeat et nuira ainsi a sa qualite de vie. 

Elle refait le traitement a l'huile une deuxieme fois apres avoir discute avec le 

medecin traitant. Elle me confie:<Cu sais, je dkteste les << Levine> (tube 

nasogastrique). J'en ai eu un, une fois et j'ai eu md au coeur tout le temps.>> le lui 

demande <&tais-tu sur Gomco?>> C o m e  le lecteur probablement, Lise ne sait 

pas ce que je veux dire par c4tre sur Gomco>>. J'explique que c'ea un appareil 

de la compagnie Gomco et qu' il sen a aspirer le liquide gastrique. C'est un appareil 



a pression intermitte qui assure une succion douce qui n'endommage pas la paroi 

gastrique s'il est utilid aux pressions nomales. Lise ne connalt pas cet appareil. 

Elle n'a jamais eu B poser de c<Ldvinine>> a domicile et, dans son temps, a 

I'hBpital, les Levine fonctiomaient en drainage par gravite, donc sans aspiration 

m6canique continue comrne le fait le <<Gomco>>. 

La suite de notre Cchange me semble un bon exemple d'apprentissage. Quand Lise 

parle de traitement a l'huile, on peut dire que ses structures cognitives sont bien 

intf grCes, les savoia ddclaratifs sont a point, les savoirs proceduraux, savoirs 

strategiques et savoirs conditiomels aussi. Au plan du savoir-&e, son approche de 

la malade, sa faqon de lui expliquer le tmitement, la douceur avec laquelle elle 

proctide ddnote I'empathie qui caracterise ses relations avec les malades. On peut 

constater chez elle un ensemble mnemonique harmonieux. En revanche, quand il 

est question du Levine et du Gomco, les noeuds semantiques sont instables. Pour 

le Levine, Ies Cmotions sont au rendez-vow; elle resiste malgre l'hidence qui 

s'installe et elie n'utilisera cette technique qu'en tout dernier recours. Au plan du 

savoir metacognitif, il se passe quelque chose d'interessant au sujet du Gomco. 

Quand je dkcris l'appareil, Lise ecoute attentivement. Elle me demande <<C'est 

comrne un tube pour aspirer les sicrdtions?>> Elle essaie de se raccrocher a ses 

structures prealables pour faire le pont avec cette aouvelle notion. J'essaie 

d'expliquer. <<Ce n'est pas nous qui aspirons le contenu de I'estomac, c'est la 

machine qui le fait pendant qwlques secondes, toutes les minutes environ>>. Elle 

demande: <cCela resemble a quoi, un Gomco?>> - <<Cornme une petite table A 

roulette, avec une bouteille en bas, une tablette avec des voyants luminewc et des 

boutons, et un tube pour aspirer.>> Elle se rend compte qu'elle n'a pas de sch5me 

qui co~~espond a cet appareil et a son utilisation. <<CYest siir qu'on n'a pas achete 

d'appareil c o m e  Fa depuis le ddbut du service. On d e n  a jamais eu besoin. 

J'aimerais voir comment cela marche. Le probl6mey c'est que le foumisseur 

d'instrument mtidical est fern6 d'ici lundi. Peut4tre qu'au CLSC, ils en ont un.>> 



Je lui suggkre: <<~coute! Si la malade en a besoin d'ici demain, tu n'auras pas le 

temps de faire ces demarches. Je sais qu'on en a quelques-uns au cCgep, au 

departement de soins i n f i i e a .  Je vais en apporter un demain matin ou meme ce 

soir si tu en as besoin. On va regarder comment cela marche et si tu trouves cela 

utile, tu pourras en acheter un neuf.>> Et Lise me dpond : ~ ~ C ' e s t  $a, apporte-moi 

cela pour que je voie comment Fa marche.>> 

En epilogue, disons que le traitement a l'huile a Cte efficace au cours de la soir6e 

et que la malade n'a pas eu it subir I'agression du tube nasogastrique. Par le fait 

meme, je n'ai pas eu a emprunter l'appareil au dgep et Lise est decedee quelques 

semaines plus tard sans jamais avoir vu de Gomco. Je sais toutefois qu'elle s'etait 

fait une representation de I'appareil et de ses possibilitis en consultant les 

catalogues des foumisseurs de matiriel medical, catalogues qui n'etaient pas 

disponibles au moment de la discussion. On peut donc dire avec Bourgeois et 

Nizet (1 997) qu'il y a eu apprentissage puisque les structures de connaissances 

predables qui ont ete activCs ont W tmsfomees en co~aissances nouvelles @. 

3), mais Lise B. n'a pas eu I'occasion de passer au stade de savoir pratique. 

Continuons cette exploration en reprenant les props de Boud, Cohen et Walker 

(1 993) sur le processus mdtacognitif du retour sur les acquis pour la construction 

de nouveaux savoirs. 

<<La kflexion sur sa propre histoire permet de recapturer, d'examiaer et 
de rtidvaluer les e-ences et rend possible la transformation sous forme 
de nouveaux apprentissages. C'est par le dialogue avec ses expdriences 
qu'on peut transformer la comaissance exptirientielle (tacite) en 
comaissance propositionnelle qui peut ainsi etre transmise et soumise a la 
discussion>> (p. 9). 



Et on pounait ajouter, a I'instar de Kolb (1984), que l'expirience concrete qui se 

transfome en connaissance propositio~elle par la conceptualisation abstraite mene 

a I'expeimentation active de nouvelles solutions. 

3.6.2 Exp4rimentation active sur le contriile de la douleur 

Depuis le debut de ce rapport de recherche, nous avons regulierement insiste sur 

I'importance du contrdle de la douleur dam la philosophie de soins du service de 

soins palliatifs. C'est dam la perspective de I'expkrimentation active que nous 

proposons d'exarniner un autre Cpisode tirti des <<histoireY> de Lise B. ~coutons- 

la raconter une experience de contr6le dificile de la douleur oh elle trouve une 

solution originale. 

<< C'etait en 1988, un peu avant la mort de mon rnari. La morphine a 
action prolongee et les pompes n'existaient pas encore. Ce malade etait 
envahi de metastases osseuses et &it tellement souffkant qu'il recevait des 
quantites <<<astronomique~> de morphine. Ce malade recevait 5 grammes 
de morphine par jour. Oui, tu peux Crire 5 grammes. Cela fait 5000 mg 
par jour. On etait loin du 15 mg aux 4 heures des annees de mes etudes. 
Cela semble impensable, mais il a pris cette dose pendant les demien jours 
de sa vie. 

Pour dower toute cette quantite de morphine, il avait fallu que je discute 
avec le chef pharmacien de l'hdpitd dont dependait ce mahde. Je me 
souvenais qu'on donnait des serums sous-cutanes quand j'etais etudiante 
infirmiere. Nous avons decide de faire la mime chose avec la morphine. 
Dam le fond, c'etait comme les pompes a injection sous-cutanee 
d'aujourd'hui. On prenait 100 ampoules de 50 m g h l  qui etaient fournies 
par la pharmacie de l9h6pital. J'injectais les 100 ml de morphine dans un 
sac de solute de 250 ml dont j'avais enleve une partie du liquide avant de 
commencer. I1 fallait casser toutes ces ampoules et toute la famille s'y 
mettait. A la fin, tout le monde avait des coupures sur les doigts meme si 
on prenait des compresses pour ne pas se blesser. C'etait de la folie, on 
transportait les ampoules de morphine et les sacs de solute dans un sac de 
plastique comrne si on aflait au marche. Le sac contenant la morphine etait 
relit a une aiguille soustutanee et on donnait le liquide au goutte a goutte 
pendant toute la jomee. 



Le plus d d e ,  c'est que le gars etait conscient pendant tout ce temps. C'est 
vraiment une des meillewes preuves que j'ai eues que la morphine n'est 
pas toxique quand elie est d o ~ i e  a des doses qui ne dkpsent pas le seuil 
pennettant de <<casser>> la douleur et que le malade s'y est habitue 
lentement a mesure q w  la dose augrnente.>> 

Nous avons plusieurs points d'apprentissage dans ce ecit. Au plan de la 

medication, Lise B. discute avec le pharmacien qui cherche avec eile une solution 

a un problkme commun: comment donner 50 ml de morphine liquide en debit 

continu au long des 24 h e w s  de la journt5e. Lise va puiser dans s m  bagage 

exp&ientiel, car eile a deja utilik cette technique dam le pas&. 11 s'agit d'un savoir 

procedural qui sera applique avec I'accord du pharmacien qui, lui, possede un 

savoir dkclaratif et procedural sur les pkparations medicamenteuses. D'apres Lise. 

la solution a ete suggeke par elle qui est a w  prises avec le probleme immediat et 

qui va consulter un expert en medicament. Exemple de c16tivite dont le point 

d'ancrage nu reel passe par une experience anterieure. Exemple de reciprocite 

educative (Labelle, 1998) entre le phannacien et Lise, mais aussi entre Lise et la 

famille qui accepte de participer a l'opdration et dont certains membres 

developperont probablement du savoir tacite sur le theme du contrde de la douleur. 

D'un point de vue plus general, ajoutons que d'une situation concrete sur laquelle 

elle reflechit, Lise B. passe a la conceptualisation abstraite qui lui permet le 

dialogue avec le pharmacien et ensemble, ils font une expdrimentation active qui 

se soldera par un apprentissage expirientiel (Kolb, 1984). A p r o p  de la meme 

situation, Hrimech (1 998) aurait signale que clans son developpement de l'expertise, 

Lise B. avait atteint le stade metacognitif et qu'elle avait fait preuve de creativite. 



3.6.3 Une approcbe m&acognitive du contrale de la dauleur (Duragkic) 

Toujours selon Hrimech (1998), ['expert utilise des comaissances, strategies et 

habiletes metacognitives comme l'auto~gulation, la vigilance, I'auto-obsewation 

et I'autoguidage d m  sa pratique quotidieme. Examinons I'exemple suivant tire! des 

souvenirs de la coordonnatrice. 

Lise B. est a I'atfirt de toutes les nouveautes pour miew combattre la douleur. Un 

jour, dans un congres, elle entend park d'un nouveau medicament qui sera mis sur 

le marche d&s que seront completes les demien tests d'imocuite. Elle sait qu'une 

malade du service qui toke ma1 la morphine pourrait en Wneficier et va chercher 

dans le milieu une ressource particulikement utile, un phmacien de la 

municipaliti devenu partenaire du service au cours des annees. Celui-ci accepte de 

rencontrer un representant de la compagnie pharmaceutique, se fait expliquer les 

caracteristiques du mdicament el obtient que la malade soit inscrite au protocole 

de recherche. I1 s'agit du <cDuragesi~>, nom geneique d'un medicament qui est 

applique sur un timbre que I'on colle a la peau du malade. Lise B. rencontre le 

representant et apprend a utiliser le Duragtsic. Ce medicament a un inconvenient: 

il faut eviter tout contact cutane, car l'effet se fait sentir aussi chez la personne qui 

1 'applique. Lise B. raconte: 

<< J'ai aussi appris de mes erreurs. Un jour, en changeant le timbre, je me 
suis rendu compte que j'avais touche au wte  du timbre qui contend le 
medicament. Je pensais bien avoir le temps de le poser avant d'aller me 
laver les mains. Dks que le timbre a W en place, je me mis sentie mal. Le 
rnari me dit: <<Mme B., vous avez l'air tout ckile.>> Je lui &ponds: W e  
pense qu' il va falloir que tu viennes me reconduire toi-m6me a la maison 
je suis en train de myendonnir.>> En anivant chez-rnoi, j'ai dormi pendant 
deux heures. le te jw qu'ensuite, je faisais attention.>> 

Tremblay ( 1 986) et Long (1 99 1) signalent le risque d'emurs dam le cheminement 

autodidacte. Hrimech lui, parle d'autoregulation dans le parcorn developpemenral 



de l'expert. Lise B n'a rgu qu'une explication verbale pour l'application des 

timbres de Duragesic dont le service fait une premiere expdience. Son savoir 

procedural est suffisant pour qu'elle puisse utiiiser ie timbre, mais elle fait une 

erreur. Le fait de s'auto-intoxiquer par une mauvaise manipulation devient une 

exp6rience qui ancre ces savoirs et leur dome une profondew nouvelle. Lise profite 

de son erreur, elle fait de l'autoregulation. L'enseignement aux personnes qui 

utiliseront le timbre analgesique sera &vantage efficace, car 17exp&ience utilide 

en exemple facilitera l'acquisition et la mobilisation des savoirs pour l'equipe et 

pour les malades et des membres de leur famille. 

Dans son tableau du developpement de l'expertise, Hrimech (1998) centre son 

attention sur l'expen Iui-mGme et passe sous silence un aspect qu'il nous semble 

pourtant pertinent d'explorer, celui de la diffusion des savoirs. Now y reviendrons 

dans la demikre section de ce chapitre, mais ecoutons Lise B. raconter au sujet du 

Duragesic une anecdote interessante a ce sujet: 

<Q'avais enseigne au mari comment poser les timbres analgesiques. Un 
jour, la malade doit etre hospitalis&. Le timbre analgesique est inconnu a 
L'hhpital puisqu'il est encore au stade experimental et c8est le mari qui 
montre au personnel comment I'appiiquer. I1 disait: << Maintenant, c'est 
moi qui donne des cows a l'hepital.>> I1 ttait tout fier. Avec le 
medicament, cette malade a ete capable de se deplacer en fauteuil roulant 
et sa qualite de vie a W enokment  amelionk. Je suis s h e  qu'elle a v k u  
plus longtemps parce qu'elle ne sodfkit plus.>> 

Lise B . enseigne aux infinnieres du service et a un membre de la famille comment 

appliquer le timbre analgbique de &on sicuritaire et le savoir acquis par la 

comrnunaute fait bode de neige et se diffuse jusqu'en milieu hospitalier par le biais 

d'un membre non professiomel de cette comrnunaute. 



3.6.4 Encore la mitacopition et le contriile de la douleur (Nitroaox) 

Nous terminom cette sfrie d'exemples d'apprentissage ewrientiel par une derniere 

anecdote particulierement riche au plan des savoirs mdtacognitifs. La vigilance a 

deja ete rnentionn6e comme etant une caracteristique du savoir metacognitif et Lise 

B. est en perpetuelle alerte intellectuelle quand elle est en contact avec des 

personnes qui peuvent h i  en apprendre &vantage au sujet du contde de la 

douleur. 

Dans un congres, elle entend parler d'un projet de genie medical consistant en la 

fabrication d'un appareil pour assurer une analgtsie consciente temporaire: 

<<L'idee etait d'adapter pour les soins palliatifs une technique qui existe 
depuis longtemps dam les salles d'accouchement oh on dispose d'un 
analgesique de courte duree que la parmriente s'administre eile-meme a 
partir d'un masque qu'elle tient a la main. Des qw l'analgesie apparait, 
elle laisse tomber le masque et l'effet dure quelques minutes, sans qw 
I'etat de conscience en soit perturb& 

Cenains malades pourraient beneficier de cette technique quand des 
douleurs importantes accompagnent les changements de position au lit. La 
procedure habituelle consiste a dormer une dose supplementaire de 
morphine avant de tourner le malade. L'inconvenient de cette technique 
reside dans le fait que le malade continue de subir les effets de la surdose 
de medicament pendant I'heure qui suit le traitement. Avec l'analgesie 
consciente, aucune sequelle ne demeure apres le changement de position 
et le malade garde toute sa lucidite.>> 

Lise B. profite du con- pour rencontrer le chef d'une unite palliative d'un Mpital 

de Montreal qui est devenu une persome ressource pour le service depuis quelques 

annees. Ce medecin fait partie des chercheurs qui tentent de mettre le distributeur 

de medicament au point et iI promet a Lise B. de la tenir au courant des progres de 

la recherche. Celle-ci fait montre de vigilance intellectuelle et son desk 



d'arnelioration du contrdle de la douleur est connu des rnedecins des unites 

palliatives de la region. 

Lorsque l'appareil distributeur baptise <cNitronox>> est mis sur le marche 

quelques mois plus tad, le medecin appelle Lise et ['invite a venir en observer sur 

place le fonctionnement. L'appareil demeure ouvert en permanence, le masque 

contient une valve qui permet de regulariser l'arrivee du medicament. Lise B. est 

extrememat interessee, un des malades du service pourrait en beneficier 

immediatement. En revanche, elle est craintive, cette technologic h i  fait un peu 

pew. Le midecin I'encourage : <<Venez voir. On va vous le faire essayer; vous 

allez voir. Ce n'ea pas dangerew; c'est mOme d d e ,  car ce gaz rend un peu 

ruphorique.>> Lise B. se rend a l'hbpital et rencontre des malades qui utiiisent le 

masque. 

<<Un malade disait que Fa gofitait sucre. Dew respirations et il 
cornmenqait L faire signe que c'etait correct, qu'il pouvait etre bouge. 11 
disait ne rien ressentir. J'ai vraiment ete rassunie. Nous avons achete 
l'appareil sur-le-champ et la cornpagnie est venue nous le livrer des le 
lendemain. C'etait le troisieme appareil seulement qu'ils vendaient. C'etait 
vraiment tres nouveau. Tu sais que c'est un avantage d'gtre un centre 
autonome de toute subvention, nous pouvons disposer de notre argent 
comrne on l'entend. C'est le conseil d'administration qui prend les 
decisions et j'avais deja le mandat d'acheter si je trouvais que l'appareil 
etait adequat. 

La vie de ce malade a ete changee du jour au lendemain. Pourtant, notre 
contr6le de la douleur etait maximal avec ce malade. C'etait il y a deux ou 
trois ans et nous avions deja ce qu'il y a de mieux sur le marche en terme 
de pompe i morphine et de materiel de soins; de plus, ses doses 
d' analgesique etaient bien ajusties. C 'etait seulement quand on le bougeait 
qu'il souhit ,  mais a ce moment, ses douleurs etaient atroces. Avant 
qu'on utilise le <cNitronox>>, il etait toujours un peu confus, car la 
quantite de morphine qu'on devait lui domer aux trois heures creait un 
surdosage entre-temps. Cela a ete un vrai miracle. Heureusement, peu de 
malades sont aussi souffrants et nous n'avons eu a nous en servir qu'une 
seule fois. Un autre malade aurait pu s'en servir, mais il a refuse et nous 
n'avons pas insiste. C'est le malade qui d t ide  et nous n'avons pas B 



imposer nos solutions, meme si nous pensons que ce serait meilleur pour 
lui.>> 

Nous retrouvons dam cette courte anecdote plusieurs processus metacognitifs 

comme la vigilance, 1' autortigulation et 1 ' autoobservation. Le chapitre suivant fera 

ressortir d'autres caractem metacognitifs selon le modele de M;nzano et al. (1 99 I), 

revise par Potvin (1 996). 

Nous aimerions terminer cette suite d'anecdotes par le commentaire suivant. Au fil 

des   chis to ire^>, on pounait peaser que Lise B n'a fait que des eqxiriences au 

plan du contrde de la douleur. Misons que d'autres exemples ti& des entrevues 

auraient pu Gtre utilises, mais, comme il a W mentionk prkedemment, le contr6le 

de la douleur constitw un objectif priorhire pour elle et, en cows d'enwtiens, 

c'est le plus souvent vers ce sujet qu'elle revient de faqon spontanee. Nous 

considerons qu'elle aurait apprecie notre insistance sur ce theme. 

Pour les personnes qui seraient interessies a en comaitre davantage sur les 

apprentissages redish au COWS des annks par cette infirmike peu ordinaire, il faut 

signaler que ['ensemble de textes comportant le verbatim depersomalise des 

entrevues a dte conserve et le service de soins palliatifs du centre de benevolat de 

St-& en est le depositaire. 

3.7 La diffusion des savoirs, m e  dimension implicite de 
l'expertise. 

Nous avons nod dam la section pricedente combien la diffusion des savoin nous 

semble un element important du rayomement de I'expert en exercice. Cene 

perspective a constamrnent ete pnisente pendant tome la eriode oh nous avons 

assure w e  presence continue au service de wins pailiatifs. Les chapitres precdents 

ont semi a presenter certaines panicularites de la formation des accompagnatrices 



soignantes, les modalites de soutien des malades en termes d'enseignement et de 

dialogue ainsi que l'importance de la rkiprocitk Mucative entre la fondatrice et les 

midecins et autres personnes dvoluant autour du service. Nous avons aussi signale 

le r6le central de Lise B. dam le service de soins palliatifs. Penchons-nous 

maintenant sur son rayonnement a l'inteme aupr6s des partenaires du service et a 

l'exteme auprks des personnes intkressks a profiter de son experience de mise sur 

pied d'un service benevole de soins palliatifs a domicile. 

3.7.1 La diffusion des savoirs a I'interne 

Un aspect de la rdalitt du service n'a Cte qu'effleurb tout au long de ce rapport de 

recherche et il s'agit de la presence des infirrdres aux cMs de la principde actrice 

dam les activitds du service. Une seule i n f i e r e ,  Lisette, a etd mentiornee 

jusqu'ici et nous l'avons rencontree au chapitre 3 lors de l'exploration des 

apprentissages des accompagnatrices soignantes. Nous commencerons cette section 

sur le rayonnement de Lise B. et la diffusion de ses savoirs, par la pdsentation de 

ces professio~elles en soins infirmien. 

3.7.1.1 Les infirmi&res collaboratrices du service de soins palliatifs 

Avant d'amorcer la phntation des inf 'mnihts du service, il faut ment io~er  que, 

sauf pour Lisette, les circonstances n'ont pas W favorables pour que soient 

effectu6es avec celles-ci des entrewes qui auraient permis une cueillette 

systtmatique de renseignements comrne il a 6te possible de le faire avec plusieun 

personnes 6voluaat dam le contexte du service. C'est au cows de conversations 

infomelles que j'ai le miew connu ces collaboratrices de la dernikre heure. 

Au moment de mon arrivk au service de soins palliatifs, B l'hiver 1994, Lise B. me 

parle de deux hfkmieres qui viement d ' d t e r  leurs activitb Endvoles, semble-t- 



il pour suivre l eu  conjoint a la retraite. Je n'ai jamais rencontre ces deux femmes 

qui ont fait partie de l'iquipe depuis les ddbuts du service. Je sais qu'elles ont suivi 

leur formation a l'epoque des tkoles d'iaflrmieres des hbpitaux et n'avaient pas 

d'dtudes professio~elles complementaires. 

Nous avons deja rencontre Lisette, la seule infmniere disponible a mon arriv& dam 

le service et qui s'occupe de la formation des accompagnatrices soignantes. Elle 

remplace aussi Lise B, a l'occasion, quand celle-ci a besoin de repos. Elle se rend 

au chevet de certains maiades dont Mat est paniculitrement difficile a traiter et qui 

dernandent des soins professio~els constants. Par exemple, elle est dernierement 

restee avec un malade dam les quelques heures d'induction qui ont suivi une 

augmentation brusque de la medication pour fake ceder une douleur devenue aijpe. 

La coordonnatrice du service ne peut demeurer en permanence au domicile d'un 

malade puisque d'autres ont Cgalement besoin de ses services. Nous pouvons 

constater que le r6le de Lisette s'avere pricieux dans les rouges professio~els du 

service. 

Qui est Lisette et quelle exNrience avait-elle avant de s'integnr dans I'equipe du 

service? En entrevue, celleti indique avoir travaiile c o m e  infirmiere en Afrique 

pendant quelques annees, dans un village ou il n'y avait pas de medecin en poste. 

Sa pratique infirmiere etait tres autonome et elle avait adord l'experience. Revenue 

au Quebec, elle commence un programme d'etudes universitaires; apres un 

premier certificat de soins en milieu clinique. elle entreprend un certificat en 

gerontologie. Dam le cadre d'un de ces cours, elle doit produire un travail sur les 

soins palliatifs et une amie la dirige vers Lise B. au centre de Mnevolat. 

Plus tard, pour venir en aide a une parente en phase terminale, Lisette demande a 

Lise B. de lui domer du soutien au plan professionnel. Elle n'a pas d'exNrience en 

palliatif et les conseils de Lise lui sont prkcieux. 



<<Je pensais que ce serait dramatique, mais j'avais W rassude de voir 
comment $a se passait. A@ p, j'ai commence a irnaginer que je p o u d s  
aider d'autres persoma. Lise m'a fait commencer graddlement. Jute de 
l'accompagnement au dibut. I1 fallait que je me familiarise avec le service, 
que je m'apprivoise. Elle m'a petti quelques livres rnais j'avais le materiel 
qu'on nous avait d o ~ e  a l'universite. C'dtait surtout une question 
d'experience, car mon bagage theorique etait assez bon. Mais entre la 
theorie et la pratique ... J'ai appris nu le tas en consultant mes bouquins et 
surtout, a travers les discussions avec Lise. Celle-ci est tres caiie. Si tu 
savais tout ce que cette femme m'a aide a comprendre. Pour I'approche 
psychologique, j'avais deja ce qu'il fallait, je n'ai eu aucune difEculte a ce 
niveau. Ce qui me fisait pew, c'etait les soins physiques a domer, les 
traitements spticialis&, les decisions a prendre quad il fallait intervenir 
ou appeler Ie medecin.>> 

Lisette insiste sur ie fait que Lise B. a dti ftre tres patiente avec elle, car elle 

manquait gravement de confiance dam ses capacites professionnelles. On peut 

toujours objecter a cette affirmation que Lisette a travaille en Afrique et qu'elle n'a 

pas de raison de ne pas croire en elle, ce B quoi elle retorque: 

<<En AFrique, persome ne jugeait ce que je faisais. On me considerait 
quasi comme un medecin dans ce petit village ou mon mari etait cooperant 
pour une ONG. C'est d'ailleun 18 que je me suis rendu compte a quel 
point je ne savais rien, comment on peut Ctre demuni loin des services 
d'un grand h6pital. Cela explique un peu mes hesitations du debut de mon 
implication dans le service. Lise est tellement forte, elle sait tellement de 
choses que j'ai l'impression d'ttre <<niaiseuse>> devant elle. Et pourtant, 
elle me repete sans cesse que je suis correcte, mais je suis capable de 
m'evaluer et je ne fais pas le poids. Par contre, pour les stages ou pour 
faire une intervention bien precise comme l'autre jour quand je suis allee 
chez M. G. pour sa pinode d'induction a la morphine, dam ces c a d &  je 
suis a 19aise.>> 

pendant quelques m & s .  Toutefois, elle doit quitter au printemps 1996 pour aller 

prendre soin de sa mere dans une autre municipalite au moment ou l'etat de Lise 

commence a se detkriorer. Le service vient de perdre au plan professionnel, sa 



principale ressource d'encadrement des accompagnatrices soignantes et une 

infirmhire avertie qui pouvait remplacer Lise quand celle-ci en sentait le besoin. 

Le depart de Lisette rend encore plus Nnible I' inquietude de Lise B. au sujet de la 

survie du service apres sa disparition. Lon de nos premieres rencontres au 

printemps 1994, celle-ci me confie qu'elle est hantee par le probkme de la releve 

illfinniere. Elle est toujours en remission, mais elle sait qu'elle n'a plus beaucoup 

de temps avant d'itre "rattrap&" par sa maladie, comme elle dit. A partir de 1995, 

une infirmiere, Denise, propose de se rendre au centre quelques jours par semaine, 

mais elle ne prevoit pas prendre sa rerraite avant deux ou trois ans. Elle accepte 

d'entreprendre une formation plus pusfie avec Lise B; elle verra ensuite si elle se 

sent capable de prendre la releve quand celle-ci devra se retirer. Voyons qui est cette 

infirmiere. 

Denise detient un certificat en geontologie, mais elle a peu d'expkience 

hospitaliere puisqu'elle a suivi son mari dans ses frequents deplacernents a 

I'etranger. Elle travaille dam un bureau de medecin depuis quelques annks. Denise 

est venue au service pour aider Lise B. dans les pciriodes plus achalandks. Elle sait 

qu'elle n'a pas beaucoup d'expirience, mais elle compte sur Lise 8. pour la diriger. 

Elle connait bien sa famille et c'est presque comme une amie qu'elle propose ses 

services, un peu comrne si 1'6ventualite du dkes n'existait pas. Le probleme, c'est 

que Lise cherche une persome pour la remplacer apks son decks, pas seulement 

pour la soulager de temps a autre. Denise trouve cette situation tres difficile. Elle 

aussi a beaucoup resiste avant d'accepter de s'engager plus a fond. 

A 17&e 1 995, Denise commence sa formation en accompagnant Lise dans ses visites 

a domicile. Elle est t d s  assidue et se presente au centre de Enevolat des qu'elle a 

une joumee de conge. Lise B. discute avec elle de chacun des cas, Iui raconte des 

anecdotes qui servent d'exemples pour approfondir diverses situations de soins, lui 



pr&e tees limes de soins dont elk dispose. A l'automne 95, Denise participe aussi 

souvent qu'elle le peut a w  cows offerts aux accompagnatrices soignantes et elle 

assiste Lise B. au moment de la formation pratique en classe. Toutefois, elle n'est 

pas convaincue qu'elle sera capable de la remplacer quand le moment sera venu. 

Elle est tres consciente que <4es chaussures de Lise sont tres grandee> et que la 

situation sera dificile quand elle devra prendre la releve. Elle me confie un jour: 

< C u  sais, je suis trks inquiete de ce qui va aniver quand Lise ne sera plus 
la. Actuellement, le service va bien, car les medecins de la clinique ont 
entiere confiance en Lise; ils sont certains de sa cornp&ence depuis le 
nombre d ' m k s  ou ils travaillent avec elle. Avec moi, ce ne sera piis aussi 
simple. 11s savent que je suis en apprentissage et j'ai bien pew qu'ils 
n'aient pas avec moi la meme relation de confiance qu'avec Lise.>> 

Sans utiliser le concept de <<representation social*> que nous avons deja examine 

en discutant du r6le de leader de Lise B. dam la communaute, Denise se rend 

compte du chemin qu'elle devra parcourir pour Ctre autorisk socialement a 

<<chausser les soulie-> de la directrice actuelle du service de soins palliatifs. 

Au moment o t ~  la coordonnauice entre en phase palliative, au printemps 1996. 

Denise decide de prendre sa retraite et de se consacrer entierement au service et ce, 

malgre les craintes qu'elle continue a entretenir. EUe est sensible ii la confiance que 

Lise B. lui temoigne et accepte de tenter l'aventure. Elle l'accompagne maintenant . 

dam toutes ses visites I domicile et la remplace a I'occasion. A la fin du printemps, 

Lise £3. se deplace difficilement et Denise se rend de plus en plus souvent seule au 

domicile des maladu. A son retour, elles discutent ensemble des problemes 

rencontrk et Lise B. profite de toutes les occasions pour I'aider a approfondir ses 

connaissances et a les mobiliser pour repondre aux besoins des malades. 



Suivons Denise dam son cheminement. En juin 1996, Lise B. doit subir une session 

de radiotherapie intensive dam l'espoi de prolonger sa s w i e  de quelques mois. 

Elle a hesite avant de s'y rkoudre, mais elle veut conserver son knergie pour 

continuer a aider Denise a dvoluer dam la construction de ses savoirs. Lise B. sait 

qu'elle sera tres souffiante pendant quelques joun; les doses de morphine qu'elle 

prend dija pour soulager ses douleurs devront etre augmentks de faqon importante 

pour ensuite ttre reduites a mesure que les ganglions irradies diminueront de 

volume. Le sc6nario suivant est prkvu: Denise sera responsable de l'administration 

des medicaments et des soins a donner et Lise sera sa premitre vdritable patiente. 

A la derna.de de Lise B., je m'eloigne d'elle pendant la Nriode critique din de 

laisser ii Denise toute la place aupres de la malade afin qu'elle puisse jouer 

pleinement son r6le de soutien. 

L'Cpreuve du suivi de Lise s'avere difficile. Denise s'en tire bien au plan 

professionnel, mais elle a ma1 vecu I'Mnement. Au cows des semaines qui 

suivent, elle me confie: 

<< J'ai trouve ces moments abominables. Lise dtait presque cornateuse, 
mais j'avais toujours l'impression qu'elle savait miew que moi ce qu'il 
fallait faire. C'etait difficile de la soulager, elle &it tellement soufhnte 
qu'elle en faisait pitil. Pourtant, nous n'avons pas Idsine sur les doses de 
morphine. La troisibme j oude  a dt6 particulierement Hnible, puis la 
douleur a dirninu6. Lise a enlev6 elle-mtme son solutd des qu'elle s'est 
sentie rnieux. C'6tait pendant la nuit. J'dtais un peu @ch& quad je suis 
arrivee au matin; j'aurais aim6 prendre moi-mSme cette decision. Cette 
femme a une telle force de caractere, me telle dsistance. Efle avait meme 
choisi une accompagnatrice soignante qui manquait un peu dYex@rieace 
pour &re capable de lui faue de l'enseignement. Tu peux voi  comment 
elle est. Lise m'a dit: <<Tu sais, Denise, c'est un peu c o m e  si on faisait 
une pratique; quand je vais mourir, j'aimerais qa garder le contde jusqu'a 
la fin.>> J'ai compris qu'il ne sera pas facile de prendre ma place quand 
ce moment arrivera.>> 



Pendant cette conversation, il aurait pu s'averer pertinent d'amener la discussion sur 

le principe fondamental qui a toujours dirige le service, I'autonomie du malade dans 

les dkisions qui le concement. Le moment aurait toutefois ete mal choisi, je p e w ,  

puisque pour Denise, Lise n'etait pas une malade ordinaire et qu'elle voyait son 

implication comme une mise a l'epreuve de sa comp&ence. Plus tard, Lise m'a 

confie s'etre rendu compte de la difficulte du r6le qu'elle avait confie a son 

assistante et en avoir discute avec elle pour lui pennettre de mieux integer 

I ' experience. 

Mdgre cet episode difficile, Denise ne remet pas en cause sa decision de prendre 

la releve de Lise B q u a d  le moment sera venu. Au cows de l'ete 1996, Lise va 

miew. Elle recommence a visiter les malades, mais travaille encore ciavantage en 

contact etroit avec Denise. Elles font le plus souvent les visites ensemble au 

domicile du malade et les discussions sont animCs quand elles reviennent a la 

maison de Lise. Denise est en pleine evolution professionnelle et son apprentissage 

va bon train, mais elle continue de trouver Hnible la perspective de prendre la 

reieve. 

Au debut de l'automne, Lise entreprend un nouveau projet qui se veut une reponse 

aux interrogations de Denise. Une annonce est placee dans le journal local pour 

recruter de nouvelles infirmieres et constituer une equip avec Denise. Dew 

candidates, Marie et Odile se prkentent; Denise est soulagee et pleine d'espoir, elle 

ne sera pas seule quad  le moment sera venu de remplacer Lise B. 

Commenqons par pnkenter ces deux recrues au plan professiomel. Marie et Odile 

ditiennent toutes les deux un certificat en sante communautaire. Elle ont de 

I'experience en milieu hospitalier, mais n'ont jamais travaille a domicile, ni en 

soins palliatifs. Pour elles, les questions qui tiraillent Denise ne se posent pas. Elles 

ont repondu a I'annonce dans le journal local m sachant tres bien a quoi elles 



s'engagent. Leur manque dYexp&ience ne leur fait pas peur, elks ont l'habitude du 

travail a l'hbpital, mais elles ont confiance de s'en tirer, surtout dam le travail 

d'iquipe qui leur est propsi. Nous retrouvons avec Marie et Odile, la notion de 

communaute de pratique, un dement important de la dynarnique du service. 

Denise, trks soulagee d'avoir d'eventuelles coequipieres, prend peu a peu de 

I'experience et dam les rencontres qui suivent les visites aux malades, un dialogue 

s'etablit entre elle et la coordonnatrice du service, dialogue qui amorce un mode de 

reciprocite educative dont les dew interlocutrices semblent tirer profit. En effet, 

tout au long de I'automne, alors que son etat general se deteriore progressivement, 

Lise B. s'engage dans une periode de formation intensive des nouvelles recrues. 

Denise participe aux seances qui ont lieu au domicile de Lise, dew matinees par 

semaine et son experience nouvellement acquise soutient les props de la 

coordomatrice. 

Lise ne se rend plus au centre de Wnevolat aussi kgdierement depuis I'ete eet c'est 

Denise qui prend en charge les soins directs aux mafades ainsi que les opdrations 

de transfert d'equipement. Ies commandes de materiel de soins et l'administration 

generale du service. 11 faut noter qu'entre-temps et face a I'Cchbnce qui s'en vient, 

une restmctwation est intervenue dam I'organigramme du centre de Wnevolat. Lise 

avait depuis toujours assume un double rdle, celui de coordonnatrice du service et 

celui de directrice generale coordomatrice du centre. Un nouveau poste vient d'etre 

cree et une knevole a pris officiellement le titre de coordonnatrice du centre alors 

que Lise demeure officiellement au poste de directrice generale tout en conservant 

la coordination du service, 

Lise concentre son energie aux activites de formation des h u e s  compagnes de 

Denise et c'est dam cette perspective que nous suivmns maintenant la suite de notre 

c hronique. 



3.7.1.2 La formation des infirmi9res 

Nous sommes maintenant au coeur du rayonnement de Lise B. a l'inteme. Nous 

i'avons accompagnde pendant la formation des accompagnatrices soignantes et now 

avions dkelt  chez elle, une capacite de communication concrCti& par l'utilisation 

d'exemples pennettant aux Mnevoles d'anticiper leur mise en contexte aupres des 

malades. Les infirmikres qui arrivent au service sont des femmes qui ont une 

formation professionnelle solide, elle peut donc tabler sur leur exp&ience et leun 

comaissances pour proposer le partage de ses savoirs dans le domaine spkcifique 

des soins palliatifs. 

Lise propose aux nouvelles recrues un bref aide-mdmoire prepare au cours des 

demieres annees a l'intention des dilrentes infirmieres qui ont fait partie du 

service. Ce document sommaire n'a pas ete retrouve apres son deces et jjc n'ai pu 

l'obtenir des infmikes qui, comme nous le venom en epilogue, ont dB quitter peu 

aprts l'annee ou je me suis retide temporairement du senice. Dans les contacts 

professio~els que nous avons eus pendant quelque temps apres mon retour, nous 

n'avons pas trouve I'occasion de reparler de ce document. J'en avais toutefois pris 

co~aissance et je suis en mesure de l'evoquer de rntmoire. 

Dans une douzaine de pages, Lise r6sume ce qu'elle considhe comme itant les 

savoirs, savoir-faire et savoir4tre nkessaires pour d o ~ e r  de bons soins palliatifs. 

Ce document coostitue un bon exemple de l'exercice de conceptualisation abstraite 

auquel se livre l'infirmitke; apds avoir r6flkh.i aux situations rencontdes dam sa 

pratique, elle a pu integer dam ses structures cognitives lYexp6rience qu'elle 

soumet ensuite a ses htures collahratrices. 

Lise B. y aborde le r6le professionnel des infkn%res par une incursion du c6te des 

savoir-etre. Une premiere section de ['aide-memoire rappelle aux i d i r m i h s  qui 



deja eu une formation axee sur les besoins du malade, les attitudes et les 

comportements qui facilitent le contact avec le malade en soins palliatifs et sa 

famille ainsi que les principales reactions auxquelles il faut s'attendre de leur part 

pendant l'dvolution de la maladie. Selon les criteres de Lise, la qualit6 de vie des 

maiades depend principalement de la capacite des intervenantes de les placer et de 

les maintenir en situation d'autonomie et dY<<empowerment>> tout en leur 

fournissant le soutien professiomei qui assure leur securite. Lise n'utilise pas ces 

concepts, mais on les retrouve en filigrane de son discours. Et puisqu'il est question 

de quaiit6 de vie, le lecteur ne sera pas surpris du fait qu'une borne moitie du texte 

est consacrk au contrdle de la douleur avec ses principes, sortes d'analgesiques, 

regles d'administration, effets secondaires, dependance ou accoutumance. Lise 

propose aussi d'autres acquis de son expdrience et la fin du document presente une 

serie de <<recettee> pour unifonniser l'administration de laxatifs et des 

antiemetiques; ces protocoles de soins ont ete mis en place au cows des m b s  et 

ont retp l'approbation tacite des medecins du service. Nous reparlerons de ces 

protocoles zn epilogue. 

Au chapitre troisieme, a W signalee la manitre < < p e n o ~ e l l e >  qu'utilise Lise B 

pour la formation des accornpagnatrices soignantes. Comment se comporte-t-eile 

avec des infinnieres de formation? J'ai assiste a la derniere heure d'une seance de 

formation des infmieres, un jour ou nous devions partager un repas B deux, vers 

la fin de l'automne. Lise est tres faible, elle se dhplace difficilement, mais sa faqon 

de proposer son expirience n'a pas W vraiment modifik par le changement 

d'interlocutrices. Des anecdotes, des explications, une insistance de tous les instants 

sur l'importmce du respect du rnalade, de son soutien physique et psychologique, 

du contrble de la douleur et du maintien de la qualite de vie jusqu'au deces. Lise B. 

propose a ces fernmes de partager un peu de son expertise, elle le fait en restant elle- 

meme, une cornrnunicatrice axee sur le contexte de sa pratique et soucieuse de la 

qualite de vie des hturs malades du service. 



Nous avons vu que Marie et Odile ont un bagage commun en soins infirmiea, mais 

nous pouvons pressentir que leurs connaissances en soins palliatifs sont plus 

academiques que pratiques. La formation proposee est directement reli& au 

contexte du service. Lise s'appuie sur leur bagage antkieur pour les amener a se 

construire de nouveaux savoirs. Elle sait que ces femmes sont aptes B domer des 

soins directs au malade, diriger une equipe de soins, faire de l'enseigaement au 

malade et a sa farnille ainsi que prendre des decisions soutenues par une demarche 

de resolution de probkme. 11 manque it ce bagage general, la familiarite avec les 

soins aux mourants dam un contexte de soins a domicile et c'est ce qui constitue 

la trame des rencontres bi-hebdomadaires qui se poursuivent tout au long de 

l'automne qui a precede son deces. 

Now devons convenir que le contexte de la maladie en evolution vient teinter 

I'andyse de cette formation domee a la hite. Pour l'observauice que je suis, 

I' impression qui se degage des rencontres est la suivante: Lise B. aimerait que toute 

son experience soit <<infusee>> a ses Cventueues rempla~antes et surtout, que 

celles-ci <<sYimbibent>> de sa philosophie de soins. Le theme de la qualite de vie 

des malades est omnipresent dans la conversation et il est rattache a tous les sujets 

qui sont traites. 

Marie et Odile ont me bonne exptirience des soins en milieu hospitalier; ce qui est 

nouveau pour elles, c'est d'abord le fait d'aller a domicile et surtout, la vision 

particulierement humaniste sous-jacente aux activites du service. CXC'est tellement 

different de l'hhpital>> me disent-elles. Pendant les <-ours>>, Lise reprend a leur 

profit, l'essentiel des kcits du printemps pnbident et qui avaient ete produits dam 

une perspective de testament professionnel. Elle leur remet fmalement des copies 

des textes d'entrevues et la discussion se deroule dans le contexte du document dont 

I'objectif Ctait justement celui de la diffusion des savoia. 



Pour la suite de leu evolution dans le contexte du setvice, Marie et Odile 

accompagneront Denise dans ses visites aux malades et powont ainsi relier les 

nouvelles co~aissances acquises au plan declaratif a l'exptiience <<sur le 

terrain>>, source d'expirience et d'integration des savoirs. Lors de l'unique fois ou 

je rencontre ces femrnes en apprentissage, elle n'ont toutefois pas encore pris de 

malade en charge et l e u  activites de formation tournent autour des <<courr>> 

auxquels elles participent et des <<stage> avec Denise quand celleti rend visite 

aux malades. Quand je rencontre de nouveau Marie et Odile apres une annee 

complete dd'cquisition de savoirs pratiques, leur evolution ven I'expertise semble 

maintenant bien amorcee. 

Revenons a Denise qui a pu profiter de la presence active de Lise au moment de 

faire ses premieres m e s .  E l k  a developpe des compitences dans le domaine des 

soins palliatifs, mais demeure tres consciente des limites de son expkience, surtout 

quand elle se compare a son mentor. Denise commence a avoir un bon bagage de 

savoir pratique acquis au cours de la dernikre annee de <<stage>> avec Lise et 

depuis qu'elle assume plus ou moins seule les visites awc malades. Son exp&ience 

sur le terrain s'ajoute maintenant a ceile de Lise. Dans la perspective d'un eventuel 

travail d'equipe, son champ de co~aissance et sa capacite de chercher font qu'elle 

est une borne candidate a la succession de la fondatrice. 

On peut dire que pour aucune des fernmes en formation, l'expertise n'est encore au 

rendez-vous. Elles sont remplies de borne volonte, mais les circonstances jouent 

contre elles et la boucle de i'&olution des apprentissages n'a pas la possibilite de 

se refermer avant que n'advienne le dCes de Lise B, a la fm de decembre 1996. 

Dans me optique exptirientielle, Denise, Marie et Odile sont a la fois gitees et en 

mauvaise posture. Elles peuvent profiter de la presence, des conseils et du soutien 

de Lise B, mais en meme temps, il leur est difficile de prendre vraiment la place qui 



leur reviendra apes le depart de Lise et de s'imposer a la t&e du service. Ce qui est 

une qualite de Lise, sa grande disponibilit6, devient un inconvenient pour celles qui 

ont accepte de la remplacer. En effet, Lise cherche a leur faire partager son 

exptirience, mais elle a de la dificulte a laisser tomber la coordination du service. 

D'un cdte, elle veut laisser le service dam le meilleur etat possible et pour ce, elle 

veut faire profiter les nouvelles infinnieres de la plus grande part de ses 

experiences; elle ne lesine pas sur son temps et sur les renseignements et 

explications qu'elle p u t  fournir tandis qu'elle en est encore capable. D'un autre 

cB te, elle se sent incapable de partir. Elle le dit sans ambages et a plusieurs reprises. 

- W e  voudrais mourir en tenant la main d'un malade. C'est cela mon plus grand 

rEve.>> On pourrait objecter qu'il n'est pas necessaire pour Lise de demeurer 

coordonnatrice du service pour continuer a suiwe les malades de loin par 

i'entremise de la relation que lui fait Denise de sa rencontre avec eux. On peut \toir 

dans le comportement de Lise une faiblesse qui l ' e r n ~ c h e  d'en venir au liccher- 

prise dont ses emules auraient probablement eu besoin au c o w  de cette periode. 

Contentons-nous de penser qu'il est probablement tres dificile de quitter l'oeuvre 

de sa vie quand on se sait soi-meme en fm de vie. I1 d e n  demeure pas moins qu'il 

aurait cte interessant qu'une infinniere ait eu le loisi de partager les exp6riences de 

la fondatrice pendant une plus longue p&iode afin d'etre capable de prendre la 

releve le cas echeant. Les circonstances ne l'ont pas voulu et nous verrons en 

epilogue comment s'est deroulee la suite des evenements. 

3.7.2 Le rayonnement a l'externe 

La mise sur pied d'un service de soins palliatifs a domicile a partir d'un organisme 

benevole non specialise en sante tient de l'utopie. Les circonstances particulikres 

et la peaonnalite de Lise B om rendu cette utopie possible et depuis p r b  de quinze 

ans, des malades vivent leurs derniers moments dans leur maison, avec les membres 

de leur famille et ceux-ci rgoivent h i d e  necessaire pour que l'epreuve qu'ils 



vivent ne soit pas porteuse de deuil pathologique. Comment temoigner de cette 

redid? Comment faire pour que d'autres municipalites puissent o f i r  a leurs 

residents les memes possibilites de qualit6 de vie face a la mort qui approche? En 

s o m e ,  comment d i h e r  le modele de service de soins palliatifs a domicile dans 

un contexte de benevolat professiomel et non professionnel? C'est ce que nous 

tenterons maintenant de rapporter tout en signalant que la premiere partie de cette 

section repose surtout sur la recherche documentaire dans les archives du centre. 

Nous reviendrons ensuite sur les circonstances de now participation aux efforts de 

Lise B. pour assurer la diffusion exteme de l'exp&ience dont elle est hitiatrice. 

A partir de 1988, c'est-a-dire quelques annees seulement apres avoir inaugure le 

senice de soins a domicile, Lise B. commence a etre connue du milieu et est invitk 

a donner de nombreuses conferences pour expliquer le mode de fonctionnement du 

nouvel organisme. Que ce soit au Congres provincial des infirmieres en oncologie 

en 1989, au colloque provincial de la Societe canadieme du cancer en 1 99 1, a la 

Fondation quebkoise du Cancer en 1992 ou au c o n e s  provincial de LEUCAN en 

1993, sa presence comme conferenciere ou pour diriger un atelier suppose une 

comaissance approfondie des soins palliatifs et une reconnaissance de son statut de 

specialiste dans ce milieu passablement restreint. Les documents utilises pendant 

les ateliers sont un bref resume des services offerts a la population et un document 

video de presentation du service. Le message vehicule dam ces differentes 

rencontres conceme l'inte&., la pertinence et la possibilite d'irnpianter un service 

de soins palliatifs a domicile dans les villes du Quebec. 

Au cours des annees de 1988 B 1996, Lise visite au rnoins neuf villes du Qdbec ou 

elle rencontre des groups de professiomels ou de personnes desireuses de 

s'informer sur les activites du senice et les critires de succes d'une telle 

organisation de soins aux mdades; elle a aussi partici* a quelques reprises a un 

cours du programme de thanatologie de I'UQAM et ce, a titre de conferenciere. 



Elle accepte comrne tleves a la s&e de c o w  domes aux accompagnatrices 

soignantes, des visiteurs de deux villes ou l'implantation d'un service de soins 

palliatifs B domicile est en germination. Mal& l'khec de ces projets, Lise ne doute 

pas de la pertinence d'accueillir de tels invites. Sur recommandation de la 

Fondation quikoise  du Cancer, elle rqoit pendant une semaine une stagiaire en 

soins palliatifs venue de l'H6pital de Remes, en Bretagne. L'annee meme de son 

deces, elle participe a deux dejeunen causeries reunissant des hommes d'affaires 

de la rdgion de Montral dont I'interit pour le senice est relie a i'exptirience de 

participants dont des parents ont beneficie du soutien du service. Cette meme annie, 

elle avait accepte d'agir c o m e  conferenciere a l'ouverture du congrks provincial 

de 1' Association des soins palliatifs du Quebec qui a lieu Chicouthi au mois de 

juin et c'est avec regret qu'elle doit renoncer a ce congres qui reunit les principawc 

intervenants du domaine pour le temtoire de la province. 

La liste de ces renconws et des conferences donnees par Lise B a fait l'objet d'un 

document remis a la Regie regionale de la sante et des services sociaux de la 

Monteregie, en 1994, pour etayer la mise en candidature du Centre de btinevolat 

pour le <<Prix Peaillier-Lachapelle>> attribue au maintien a domicile. Ce prix que 

le Centre avait r e p  en 1986 avait connibue a asseou la renommee du service et de 

sa fondatrice; une <<mention d'excellenc@> est de nouveau attribue a l'organisme 

au printemps 1995. Pour la @node qui debute en 1994, c'est a partir des documents 

du service que la liste des interventions et communications de Lise B sur le sujet 

des soins palliatifs a pu etre reconstituee. 

Pour les differentes activitks de diffusion, surtout en prknce  d'un large public, 

Lise s'est rapidement w e  confirontee a I'incredulite face au realisme du modele 

propose. Lise a peu a peu compris qu'il serait interessant d'amener avec elle une 

personne dont un membre de la famille a Wneficie des services du centre de 

benevolat dans ses derniers moments de vie. Le meilleur messager est encore le 



tCmoin et il s'est toujows trouvb quelqu'un pour accompagner Lise dans les 

dtplacements faits au cours des derni6res anndes de sa vie. 

Le mSme principe voulant que le meilleur messager soit le timoin a egalement joue 

quand Lise n'itant plus capable de subi la fatigue des deplacements nous a 

demande a Denise et a moi de la repdsenter a un colloque ou elle devait tenir un 

atelier sur les soins palliatifs a domicile. Le document <<Mourir chez so+> place 

en annexe a s e ~  de soutien notre presentation conjointe faite a la cinquantaine 

de personnes presentes et qui provenaient de milieux aussi differents que des CLSC, 

des organismes cornmunautaires ou gouvemementaux et du milieu prive de soins 

aux mdades. 

Au cours du demier automne qui a pdcede son deces, Lise n'a pas cesse ses efforts 

pour assurer la diffusion exteme du modele et c'est avec Denise et moi-mime 

qu'elle a requ un groupe de Wnevoles d'une municipalit6 des Cantons de l'Est, une 

infirmiere d'un gros organisme de soins a domicile de la mttropole ainsi qu'un 

medecin d'une ville enviromante voulant comaitre le service pour commencer des 

dCmarches en ce sens dans son propre milieu. 

Les nombreuses rencontres de Lise avec des personnes de l'exterieur et ses visites 

de difErentes municipalit6s pour rencontrer des groups de personnes intkressdes 

a implanter un tel service n'ont pas donne de ~sultats tangibles. D'une part, Lise 

sent que le peu de temps imparti a la pdsentation du service au cours de tels 

6vtnements ne lui laisse pas la chance d'expliquer a fond les caracttkistiques et la 

philosophie du service et c'est de cette situation qu'origine la demande qu'elle 

m'avait faite au moment de mon arrivee au service de soins palliatifs et qui 

concernait l'kiture d'un document complet de pr6sentation. Cet outil permettrait 

selon elle de mieux rendre compte de la &lit6 du service. D'autre part, il faut tenir 

compte des difficult& d'implantation sur lesquelles nous reviendrons tant6t. 



On peut comprendre par la fin de cette section que Lise B. n'a jam& abandonne la 

perspective de faire comaitre le service. Elie a espkre qu'ap*s son deces, l'idde 

continuerait a vivre et qu'a long terme, il serait possible, dans quelques 

municipalites, d'assurer aux maldes en phase terminale la qualite de vie 

superieure a laquelle ils ont droit. 

Le message de la necessite de d o ~ e r  aux mourants la meilleure qualite de vie 

possible n'est pas ce qui achoppe pour que de tels projets puissent deboucher sur 

un projet concret. L'absence d'un centre de bdnevolat integre foumissant tous les 

services de soutien au service est un element rnajeur dans les difficultes rencontrks. 

L'impossibilite pour une infirmiere retraitk de poser des gestes professio~els sans 

permis de pratique est une autre pierre d'achoppernent; les infirmieres disponibles 

pour assumer la prise en charge d'un tel projet ne peuvent en meme temps etre 

actives sur le marche du travail. 11 leur faut egaiement trouver reponse au dilemme 

pose par l'arnpleur de l'engagement professio~el et civique qu'on leur propose 

dam un contexte de Enevolat ou tout est encore a inventer en terme de financement 

et d'organisation. 

Le mouvement vers la mise sur pied de service de soins aux mowants est egalement 

f iehe par le remaniement des structures de sand axe sur le virage ambulatoire. Le 

milieu est en attente et les regards sont toumes vers les CLSC a qui la mission de 

l'accompagnernent des moufants a domicile a eti confide. Est-il possible d'opdrer 

une jonction entre l'action des milieux de s a t e  et celle des milieux 

communautaires, nu1 ne peut le pmidire pour le moment. Cette question demeure 

encore ouverte. 



IV - Conclusion 

C'est ainsi que se termine l'analyse de la dynamique des activites et de i'acquisition 

des savoirs de la directrice du service de soins palliatifs. Dam ce chapitre, nous 

avons explore diffkrentes facettes de l'&olution de Lise B, d'abord en nous 

penchant sur l'tpisode transformatif qui selon now s'est produit au moment de la 

maladie et du decks de ses fils, ensuite, en examinant le mode autoformatif ou s'est 

construite son expertise en soins palliatifs. Une partie importante du chapitre a ete 

consacree a l'analyse de l'&olution de la construction, de la mobilisation et de la 

diffusion de ses savoirs et ce, partir du modde des dimensions du dtkeloppement 

de l'expertise de Hrimech (1998). Nous n'avons pas voulu Cvaluer le niveau de 

l'expertise de Lise B, mais les caracteristiques de son evolution s'orientent vea ce 

que ses pairs considkrent comme une expertise en situation. 

Dam le prochain chapitre, nous tenterons une synthese des principaux concepts 

ayant krnergk de l'ensemble du rapport de recherche a partir de la r6vision qu'a fkite 

Potvin (1996) du modele des dimensions de l'apprentissage de Marzano et a1 

(1 99 1). 



Chapitre 6 UN NOUVEL EXAMEN DE LA 
DYNAMIQUE DES SAVOIRS DES 
PARTENAIRES DU SERVICE DE 
SOINS PALLIATIFS 

I - Introduction 

Dans les chapitres pricedents, nous avons commence une analyse des activites 

d'acquisition ou d'appropriation des savoirs ainsi que des modalites de 

mobilisation, d'exploitation, de transmission et de diffusion de ces savoirs entre les 

membres de la communaute de pratique du service de soins palliatifs a domicile. 

Cette premiere sene d'analyses se deroule en trois chapitres, respectivement 

consacres aux malades et a w  membres de leur famille (chapitre 3), aux 

accornpagnatrices soignantes (chapitre 4) et a la fondatrice du service ainsi qu'aux 

infmieres qui l'entourent (chapitre 5). Chacun de ces chapitres comporte d'abord 

une description de la dynamique etudik, offrant un premier niveau d'articulation 

des donnees recueillies pendant le s6jour prolonge effectue dam le service au c o w  

des dew anmies qui ont pnkede le deces de Lise B. La deuxieme partie de chaque 

chapitre a ete redigee ulterieurement. En effet, puisque l'objectif du rapport de 

recherche est de parvenir a une description en profondeur de la vie des savoirs 

observC a St-B., cette deuxieme etape de redaction a W precedee de l'exploration 

de textes Ctudiant les themes qui ont emerge de la masse de renseignements et 

d'o bservation dont nous disposions. 

Les activites de Lise B. ressortent de fawn centrale dam les analyses touchant les 

malades et leur farnille ainsi que dans celles reliCs aux apprentissages des 

accompagnatrices soignantes. Le precedent chapitre lui est presque entierement 

consacre et les premiers themes exploites dans cette analyse sont I'apprentissage 

transformatif et l'autoformation qui ont permis I'examen de son cheminement 

personnel et professiomel. Nous avons ensuite suivi le cherninement expenentiel 



de la fondatrice du service en utilisant le modele du developpement de I'expertise 

de Hrimech (1998). Cet outil a semi de toile de fond pour prkciser les types de 

savoirs acquis dam le contexte des soins palliatifs ainsi que les activites de 

diffusion de ces savoirs aupres des infirmieres du service. 

Dam le present chapitre, nous voulons faire une autre lecture de la dynamique du 

service de soins palliatifs, cette fois, a partir d'un nouveau modele conceptuel, le 

modele de Potvin (1996) qui, dans une revision de Manano et al. (1 991) portant sur 

les dimensions de l'apprentissage, souligne notamment l'objectif de l'amelioration 

de 4'insertion ecologique singdiere dans un milieu cosmico-bio-psycho-social 

cul tiv+>. Nous tenterons d ' integer les d ynamiques des di fferents partenaires et les 

divers referents conceptuels utilises depuis le dibut de ce rapport de recherche dam 

une representation synthetique du recoun aux savoin et B l eu  dkveloppement dans 

Ie service, 

L'examen effectue dans les troisikme, quatrieme et cinquieme chapitres constitue 

en quelque sorte un examen horizontal ou chaque groupe de partenaires est etudie 

selon des concepts pertinents pour ce groupe particulier. Dans le chapitre sixieme, 

nous proposons un examen transversal ou tous les groupes de partenaires sont 

etudies a i'aide des miimes concepts provenant d'une source unique, le modele de 

Marzano et al. (1 99 1 ), tel que revise par Potvin ( 1996). Nous considtkons que ces 

deux demarches sont compkmentaires et qu'elles permettent d'atteindre un 

meilleur eclairage de la realite du service de soins palliatifs. 

Le lecteur trouvera d'abord une description succincte de la revision du modele de 

Marzano et al. (1 99 1) par Potvin (1 996)' nouveau modele que nous designerons 

desomais sous le nom de modele Manano/Potvin (1996). Dam la suite du chapitre, 

les elements de ce modele serviront a retracer fes differentes dimensions de 

I'acquisition et de l'utilisation des savoin dans le milieu. 



I1 - Les dimensions de I'acquisition et de I'utilisation des 
savoirs 

I. Introduction 

LYinter2t du modele Manano/Potvin (1 996) tient au fait que now y retrouvons une 

vision large de l'apprentissage et de la mobilisation des savoin. Le modele de 

Hrimech (1 998) utilid au chapitre pkcedent nous avait sembld interessant puisqu' il 

se place dam le contexte du developpement des adultes et qu'il fait appel a 

plusieurs points de we, dont la presence des predispositions de la personne et 

I'importance de I'aspect affectif sur Iesquelles viement se greffer les cornposantes 

cognitives et metacognitives qui balisent le cheminement vers la capacite d'agir de 

faqon experte. 

Toutefois, Schwab (1 969) recornmande un certain eclectisme dans la recherche 

d'61Cments de synthese d'un travail et il mggere d'obtenir des eclairages differents 

pour chercher a rendre compte de la multiplicite d'expkiences et de situations 

rencontrees. 

La perspective qui fait la force du nouveau modble, c'est celle de I'utilisation 

significative des savoirs dans une dynamique de recondite mentale orientee ven 

l'insertion singuliere dans un milieu en progression. S'il plait au lecteur de nous 

accompagner dam I'etablissement de liens entre le modele kvid par Potvin (1996) 

et le developpement des personnes evoluant dans le milieu concret du service de 

soins pdliatifs, now croyons pouvoir demontrer comment dans ce microcosme, la 

ficondite mentale des acteurs mene a l'acquisition et a I'utilisation des savoin dam 

un objectif de poursuite de qualid de vie pour les malades et les partenaires du 

service dam un milieu comrnunautaire en progression. 



2. R6vision du modele de Marzano et al. (1991) par Potvin: 
modde Marzanoff otvin (1996) 

Le modele original de Manano et al. (1988, 1991) se fondait sur we vaste 

recension des travaux ayant port& au cours du demier quart de sikle, sur le r6le de 

la pensCe dam l'apprentissage. Marzano et al. proposaient un modtle pratique 

d'amelioration de l'enseignement primaire et secondaire a w  Etats-unis (K-12). Ce 

modde avait pour objectif de favoriser le jeu de cinq dimensions de I'apprentissage 

et specialement le cheminement de l'eleve vers la capacite de penser de faqon 

critique, de faqon creatrice et en mode d'autoregulation. La &ision faite par Potvin 

apporte des changements importants qu'il nous sera plus facile d'identifier apres 

avoir examine les figures suivantes: d'abord, la version originale de Marzano et al. 

( 1  99 1) telle que traduite par Potvin (figure 2) et ensuite, la revision qu'en a faite 

Powin en 1996 (figure 3). 

En observant les dew figures presentees a w  prochaines pages, on peut noter six 

changements principaux apportes au modele de Marzano et al. (1991) par la 

rivision de Potvin (1996). Les modifications ont ete expliquees comme suit par 

Potvin au XGdrninaire sur les dimensions de l'apprentissage et le dtveloppement 

institutionneb> presente a I'lnstitut suptirieur des sciences de l'education de 

GuinCe, a Conakry, en janvier 1996: 

<<En observant la figure pdsentant la traduction du modkle Marzano et 
al. des <<Dimensions de llapprentissagu> et la figure ofEant une dvision 
du modele, on peut noter six changements principaux 

1- Tout d'abord, les diffdrentes dimensions cessent d'etre nurnerotees de 
faqon ordinale. Ce changement veut souligner l'aspect systirniqw du 
modkle de m h e  que llinterddpendance et la synergie entre les dimensions. 
Les nowelles designations de dimensions du modele deviement <CAPS 
- Attitudes et perceptions de la situation >>, c<AIS - Acquisition et 
integration du savoir>>, <<AM - Amplification et m e r n e n t  du 



savoir>>, d J S S  - Utilisation significative du savoir>>, <<Dm - 
Dynamique de ficondite mentale.>> 

En effet, dam le modele, la cinquieme dimension n'est pas nhssairement 
posterieure a w  quawe autres et, dans le contexte du developpement de 
l'adulte, cette caracteristique dfinterchmgeabilitt! est de toute premiere 
importance. D'ailleurs le rnanuel de I'enseignant et le manuel du formateur 
servant a la diffusion du modele indiqwnt que m h e  pour des apprenants 
en plus bas Pge l'application pddagogique peut s'amenager autant a partir 
de la quatrierne ou de la cinquieme dimension qu'a partir de la premiere ou 
de la deuxieme. 

2. On note aussi, dans la dvision, l'apparition d'une sixieme dimension 
denom& < ~ N ~ c o  - Insertion &ologique>. Cette nouvelle dimension 
veut souligner le caractere <<objectif - ou non purement subjectifi> et 
transformable de I' insertion du sujet vivant (et apprenant) dans son milieu 
mdtidimensiomel cultive et aussi le caractere <cobjectiB> et 
transformable de ce milieu et de ce sujet. Cette nowelle dimension 
exprime un ante&dent necessaire a la dimension <CAPS - Attitudes et 
perception de la situation>> qui correspond a la perception que le sujet a 
de sa situation et a ses attitudes a l'endroit de celleci; la dimension APS 
presuppose la dimension MN'k0 - Insertion Cologique>>. 



Figure 2 - La dimensions de I'apprentissage - Tradrction PoMn 

- w i t r r  Q rPYlw - Donmr t o r n  - f n t k i o r i s u  



Figure 3 - Les dimeluiolu do I'apprentissage - Rhrision PoMn 19% 



3. Par ailleurs, on remarque que, dans la dimension < A I S  - Acquisition 
et integration des savoire>, les savoirs declaratoires sont remplacQ par 
dew types de savoin de reference, evoques en termes inspires de Potvin 
(1 994) et priseatb dam une version o i  l'on devine que la taille rtduite de 
la figure impose une simplification et aussi que la poursuite de la r6flexion 
conduit a une plus grande prkision dans la formulation. 

La terminologie utilisee vise les acquis cognitifs (souvenirs, 
representations, signalements, savoirs -- dtnornmts savoirs de reference) 
auxquels un sujet fait reference, cornme a des cartes, des schemes, des 
guides, des images, des descriptions, des rdcits, dans les opirations par 
lesquelles il per~oit le jeu de sa propre dynamique dam sa situation 
particdiere, h i  donne sens, en retrace les sources, en pkfigure l'avenir, en 
predetermine I'orientation et en poursuit la transformation. Ce savoir de 
reference se differencie en savoir de refdrence de mode familiarite et 
savoir de reference de mode description (ou narration, ou compte-rendu). 
I1 s'agit de savoirs de reference de mode familiarit6 lorsque les referents 
disponibles r6sultent de la conservation et de la sidimentation des 
interactions consciemment vticues avec les forces de l'environnement 
bio-cosmique et de l'entourage humain. I1 s'agit de savoir de reference de 
mode description lorsque les signalements accessibles provie~ent  de la 
reception de l'expression et de la representation symboliques transmises 
par des membres de l'entourage humain. Cette distinction gagnerait sans 
doute B etre complitde par la notion d'un savoir de reference ancre et 
integre caractensant les Ctats de savoir oh le co~aissant  integre vaste 
expirience vkue et reflkhie d'un domaine et bagage ou reserve 
d'expressions symboliques ou verbales sur ses objets d'expbrience. 

Les savoirs procc!durax, pour l e u  part, sont ripartis entre le savoir 
proceder, c'est-adre le savoir exercer intentionnellement I'ophtion 
vitalement significative, et le c-avoir les reglee> ou savoir redire les 
r&gles, les enoncer ou meme en discuter qwlque peu. Cette distinction est 
introduite pour kviter de considkrer que quiconque sait honcer les regles 
sait automatiquement proceder. Apprendre les dgles d'un procdde peut 
contribuer B I'acquisition du savoir proceder, mais n'y a t  pas. Le savoir 
proceder s'associe naturellement au savoir de d f k n c e  de mode familiarite 
alors que le c ~ a v o i r  les r k g l e ~ >  s'associe naturellement au savoir de 
reference de mode descriptif. 

On remarque aussi l'addition du savoir4tre que d'autres taxinornies 
prksentent en termes d'attitudes, de valeurs ou d'aspects affectifs. 
L'apprentissage et la mise en oeuvre de ce savoir comptent de faqon 
majeure parmi les finalitds de l'education m8me si le courant cognitiviste 
ne semble pas s'y d t e r  beaucoup. 



4. On constate dam cette kvision un enrichissement general des facteurs 
ou activitds mentiomes dans chaque dimension. Cet enrichissement vise 
a retrouver l'orientation vitale de l'apprentissage et se centre autour de 
Itinscription de la <<pourmite d'une vie persomelle et collective de 
qualit+> comrne forme eminente de ltutilisation significative du savoir. 
Cette addition et celle intitulde Caenagements et productiowz visent 
a genediser le modele au-dela du contexte scolaire. Les diverses formes 
d'utilisation significative de savoirs peuvent se pksenter de fqon 
relativement automatique en situation familiere ou cornporter 
concentration de I'attention crkatrice lors de la rencontre de nouveaux 
defis et probkrnes (Skemp 1979). 

5. On remarque de plus, dans la nouvelle version du modele, un 
changement de nom de la <*inquitme>> dimension qui devient 
<<Dynamique de fkondite mentale>. Dejii, dam la traduction de Potvin, 
le titre <<modes productif' de l'espri~> avait W choisi pour rendre le titre 
anglais <<habits of mind>> dont le sens aurait pu $tre ma1 traduit par une 
expression plus litterale telle que <<habitudes de I'espriPk Le teme 
<<habitude>> connote en effet un aspect rlpititif difficilement conciliable 
avec la pende critique, la pen& miatrice et l'autonigulation. La nouvelle 
appellation rend davantage evident l'apport de cette dimension B la 
progression vitale, surtout dam le contexte de la pensee adulte ou cette 
dimension peut servir de point de d'ancrage a une nouvelle perspective 
experientielle. 

6- Ainsi transfonne le modefe devient un modele des dimensions de 
l'acquisition et de I'utilisation vitalement significative des savoirs et non 
plus simplement un rnodele des dimensions de l'apprentissage. L'utilisation 
des savoia sty suggen comme fm des apprentissages et non seulement 
comme voie, aspect ou etape de l'apprentissage. S'il arrive que 
I'acquisition de savoirs soit tent& en dehors bun contexte d'utilisation 
immediate ou prochaine, une perspective definie d'utilisation significative 
eventuelle est sans doute une condition minimale d'eflicacitd de la 
tentative.>> 

Ce modele produit en revision du modele de Marzano et al. (1 991) nous semble 

particulierement propice a la poursuite de I'andyse de la dynamique de vie et 

d'apprentissage que nous avons rencontrie au service de soins palliatifs et nous 

I'utiiiserons en le modifiant selon les besoins qui apparaitront en COW de 

discussion. 



I11 - Portrait transversal de la dynamique des savoirs daas 
la vie du service de soins palliatifs. 

1. Introduction 

Au cows des cinq chapitres precedents, nous avons explori la dynamique des 

apprentissages et des savoin des personnes evoluant dans le service de soins 

palliatifs. Avant d'entreprendre I'examen de la dynamique des savoirs par rapport 

au modele Manano/Potvin (1 996)' rappelons diffents concepts identifies dam les 

chapitres precedents et isoles pour chacune des categories de prsonnes que nous 

avons rencontrees dans ce rapport de recherche. Pour les malades et leur famille, 

nous avons fait ressortir l'imporrance de I'autonomie, du partenariat et de 

l'<<empowerrnent>> dam la recherche de la qualite de vie. Nous avons examine 

le theme de I'actualisation de soi qui nous semble faire partie du cheminement de 

certains rnalades. Nous avons egalement isole le mecanisme de la reciprocite 

educative dam les echanges entre les malades, leur famille et principalement la 

directrice du service. 

En ce qui conceme les accornpagnatrices soignantes, les concepts examines sont 

relitis a l'apprentissage contextualise. La formation de ces femmes a pour objectif 

ultime, la capacite d'agir dam le sens de la recherche de la qualite de vie pour les 

rnalades et leur famille. Dam Ie contexte de leur formation, nous avons examine les 

notions d'appropriation des savoirs, de communaute de pratique, de participation 

piriphtrique legitime, de reflexion dam ['action et de compagnonnage cognitX 

Le chapitre examinant ies apprentissages de la directrice du service a davantage ete 

centre sur les apprentissages transfonnatifs et son cheminement vers l'expertise 

dam un processus d'autofonnation. Nous avons egalement souligne la reciprocitk 

educative qui est a la base de la relation professionnelle de la directrice avec Ies 



mddecins du service. Aupres des infirmieres, et nous verrons qu'elles se sont tout 

recemment integrees au service, Lise joue le rde de mentor, ce qui lui permet 

d'orienter ses intewentions vers la diffusion des savoirs acquis dam le contexte de 

la communaute de pratique tout en participant avec eUes a des echanges sur le mode 

de la reciprocid tducative. 

2. La dynamique des savoirs des partenaires du service et 
le modkle d'acquisition et d'utilisation des savoirs 

C'est a partir des rnodalites d'acquisition et d'utilisation des savoirs du modele 

MarzanoPotvin (1996) que nous tenterons de parvenir a une relecture de la 

dynarnique des savoirs au service de soins palliatifs et a une synthese de l'ensemble 

des elements que nous venom de rnentiomer. Nous avons vu que le modele des 

Dimensions de I'apprentissage de Marzano et al. (199 1) examine les dimensions de 

I'apprentissage en milieu scolaire; il se veut un soutien i l'evolution de l'eleve. Au 

service de soins palliatifs, la perspective est diffbrente: d'une part, l'objectif du 

milieu que nous etudions est oriente vers la recherche de la qualite de vie, en 

particulier pour les malades et leu fmille; d'autre part, nous sommes en presence 

d'adultes benevoles presentant des caracteristiques persomelles et experientielles 

compatibles avec une insertion harmonieuse dans ce milieu de soins et de vie. 

Rappeloris que le nouveau modele, malgre une facture lineaire originant du modele 

initial et dificile a &passer dans une figure bi-dimensiomelle, se veut un modele 

systemique ct que Potvin invite les utilisateurs a modifier l'ordre des differentes 

dimensions selon les besoins de l'analyse. Examinons-le donc en fonction de notre 

vision de la dynamique retrouvtk au service de soins palliatifs. En premiere lecture 

du modele MarzanoPotvin (1 996), on se rend compte que la poursuite de la quaiid 

de vie, que nous considerons comme l'objectif ultime des activites du service. 

apparait simplement comme un aspect de la dimension <<USS - Utiiisation 



significative des savoirs>> et que la dynamique de ficonditd mentale n'apparait 

qu'en avant-dernier lieu, juste avant la dimension <<D&co - Insertion ecologique 

dam un milieu en progression>>. 

De plus, dam la pespective d'dvolution des savoirs dam le service, il nous semble 

difficile de dipartager completement les dimensions - Acquisition et 

integration de savoiru>, <<AAS- Amplification et afEnement du savoir>> et 

<CUSS - Utilisation significative du savoir>>. En effet, le modele est axti sur le 

diveloppement de l'individu et pour les persomes reliCes au service de soins 

palliatif, l'tvolution des savoirs semble se faire dans une dynamique de relations 

entre les trois dimensions dam un processus de developpement de l'expertise. 11 y 

a I& sans doute, un point ou le modele lui-rn0me serait sujet a amplification et 

affinement, 

Finalement, dans la perspective de notre etude, la dimension <CAPS - Attitudes et 

perceptions de la situation>> semble correspondre a une vision large de l'insertion 

de I'adulte dam le milieu et decouler de la presence prealable, ou au rnoins d'un 

potentiel irnmediat, de fecondite mentale qui facilite cette insertion dam un milieu 

de partenariat pour la recherche de qualite de vie. 

Cornme Pohrin le suggere, nous jugeons pertinent de modifier la facture du modele. 

Nous proposons de resitwr la Dynamique de ficondite mentale dam l'ordre 

d'exploitation du modele. Pour ce f k ,  nous accentuons la lecture temporelie du 

modble et nous nous intdressons a la pdsence prdalable de la fdcondit6 mentale 

favorisant l'insertion dam le milieu. Cette insertion favoriserait ensuite le 

diveloppement du potentiel ou du bagage de fkconditk mentale et l'individu en 

d6veloppernent presenterait eventuellement, par un phenomhe de boucle, un 

tableau de fdconditb mentaie a un niveau sup&ieur. Au precedent chapitre, nous 

avons examine la capacitd de Lise B. d'implanter un service de soins palliatifs et 



avons conclu que ses pr6dispositions et acquis expdrientiels lui avait donne, a w  

plans personnel, professiomel et organisatio~el, les atouts necessaires pour que 

son projet p u k e  se reaiiser. Puisque nous trouvons dans le modele MarzanoPotvin 

(1996) une possibilite de boucle de developpement, nous consid&ons que la 

dimension de fecondite mentale a constitue pour Lise B. le point de depart vers un 

nouvel objectif de d6veloppement oriente vers une dynamique renouvek de 

fecondite mentale soutenue par l'evolution de ses savoirs et ce, dam un objectif de 

qualite de vie. 

La poursuite d'une vie de qualite aux plans personnel et collectif constitue d'ailleurs 

un element central du modele et nous en tiendrons compte tout au long de 

I'application du modele au service de soins palliatifs. De plus, nous pouvons relier 

plus directement les caracteres de la dimension c<Dynamique de fecondite 

mentale>> a la recherche de la qualite de vie qui s'avere, selon nous, une 

consequence de l'utilisation de la pensb critique, de la pensee creatrice et de 

I'autoregulation dans la vie reelle. Pour les adultes Btudies, ces caractenstiques 

metacognitives seraient davantage une composante de la recherche de qualite de vie 

qu'un objectif de developpement en mi. 

Jetons un demier regard sur le modele dam son ensemble. La dimension <<N?co- 

Insertion ecologique dam un milieu en progression>> placee au bas de la figure 

pour des raisons d'edition represente l'element integrateur des dimensions de 
, 

1 'acquisition et de I' utilisation des savoia. Dans 1' application que nous faisons du 

modele Manano/ Potvin (1996), la dimension ~ C O  apparait constamment en 

filigrane de nos analyses. 

Voici l'exploitation que nous proposons du modele des dimensions de l'acquisition 

et de l'utilisation des savoirs de Marzano/Potvin (1996). Dans la section 3, nous 

ferons une lecture basee sur la <<presence prealable d'une dynamique de fecondite 



mentale facilitant une insertion kologique pour la recherche de qualitk de vie dans 

un milieu de partenariaPB, nowelle dimension elargie dans laquelle est incluse la 

dimension <CAPS - Attitudes et perceptions de la situation>>. La section 4. portera 

sur l'tvolution des savoirs et servira a relier les trois dimensions que sont 

l'acquisition et l'integration des savois, l'amplification et I'affinement du savoir 

ainsi que l'utilisation significative du savoir, a la dynamique des savoirs relevee au 

cows des chapitres precedents. Nous revenons dans cette section sur le 

ddveloppement de I'expertise. Dans la section 5, nous verrons comment les 

caractbres d'une ficondite mentaie renowelee se manifestent dam la dynamique 

des savoin au service de soins palliatifs. Finalement, en section 6, nous tenterons 

une synthhe des representations construites dam le chapitre et reliees a l'insertion 

Ccologique des partenaires dans un milieu communautaire arneliore et en 

progression constante. 

Au chapitre pr&ddent, nous avons examine le modde de Hrirnech (1998) et avons 

observe que I'&olution de Lise B. vers I'expertise en soins palliatifs debouche sur 

une capacite de performance axee sur une pratique professio~elle de pointe, sur la 

resolution de probkmes et la crhtivitd. Puisque cette femme constitue le pivot des 

activites du service, elle demeurera le centre de notre examen du diveloppement des 

savoirs dam une perspective de recherche de qualitd de vie et c'est autour d'elle que 

nous ferons evoluer les partenaires, sans toutefois perdre de vue la communaute de 

vie et de pratique constituee par le service de soins palliatifs. 

3. Prkence prkalable d'une dynamique de feconditk 
mentale favorisant I'insertion dans un milieu de 
partenariat 

Comme now l'avons mentiom6 prkkiemment, nous propsons un amCnagement 

de la dimension <<Attitudes et perceptions de la situation>> que nous intitdons 



<<Pr&ence prblable de fkondit6 mentale favorisant l'iasertion dans un milieu de 

partenariap~. Commenqons par examiner le concept de fkcondite mentale pour 

revenir dans une sous-section subequente ii l'examen du milieu de partenariat. 

3.1 Prksence prealable de fkcondith mentale 

Dam le modele de Marzano/Potvin (1 996)' la dimension intitult c<Dynamique de 

fecondite mentab> semble se presenter comme le stade d'accomplissement du 

dkveloppement de l'individu en formation. Nous considerons pourtant que les 

adultes qui veulent s'insirer dans le milieu de Wnevolat axe sur le soh  des maiades 

en phase palliative sont susceptibles d'avoir deja arteint dans leu cheminement de 

vie une perspective de fkcondite mentale resultant des acquis anterieurs et que l e u  

capacite de fecondite mentale serait a l'origine du dbir  qu'ils manifestent de 

s'impliquer dam ce milieu cornmunautaire. 

Commenqons notre exploration en examinant le parcours de Lise B. sous I'angle 

d'une dynamique particdiere de fkondite mentale. Nous considerons qu'avant de 

s'engager dans I'apprentissage en soins palliatifs, Lise B. possede deja un bagage 

existentiel porteur de fecondite mentale a un niveau plus general. Au plan de la 

pen& critique, elle pn5sente les caractems soulignb dans le mdele. En effet, nous 

avons etabli qu'elle est capable d' appkcier la justesse d' une representation d' une 

situation, elle voit ce qui l'entoure avec clarte. Ouverte d'esprit, elle sait analyser 

la situation politique de sa municipalite et etle le fait au regard des besoins de la 

population. Au plan de la pens& ckatrice, pour atteindre son objectif d'owrir la 

voie a une meilleure qualite de vie pour ses concitoyens, elle prend le temps de 

planifier une strategie qui comprend le soutien de sa famille a l'tlection du nouveau 

maire et ce, dans un mode de partenariat puisqu'un de ses fils acceptera meme de 

se presenter a I'election cornme membre de l'equipe nouvelle. Lise B. s'investit 

ensuite intensement dam les tiiches visant a mettre le centre de benevolat sur pied. 



Avec ses cornpagnes de la premiihe hem, des standards d'kvaluation sont elabon5s 

qui sont encore en vigueur pres de vingt ans plus tard. 

Permettons-nous de partager un exempie de ces criteres d'excellence au plan du 

soutien a la population, criteres qui se prismtent pour nous c o m e  un indice de la 

presence preaiable de la fkcondite mentale. A I'automne 1999, donc pres de trois 

ans apres le deces de Lise B., j'assiste a une discussion entre une coordonnatrice 

et me benevole sur la pertinence de d o ~ e r  un panier de vivres a une farnille dont 

le pere alcoolique s'est pr6sente au Centre de benevolat en etat dYebriW. 

<<La mere a appele pour dire que les enfants n'ont pas mange depuis hier 
car le gars a bu toute sa paye et il n'a apporte que de la bikre a la maison. 
Notre principe, c'est qu'il faut que les enfants mangent. C'est cela qui est 
important. On va envoyer quelqu'un porter le panier; on ne le donnera pas 
au gars lui-meme, car sa femme dit qu'il est capable d'aller le vendre pour 
avoir de !'argent iiquide.>> 

Ce principe de donner quad  les enfants ont faim a semble-t-il Me rediscute a 

plusieurs reprises devant l'impression de hudeur que donnent certains adultes qui 

v i e ~ e n t  demander de I'aide. Des precautions elementaires sont donc prises, mais 

le principe n'a jarnais W modifid. Nous avons un exemple de pensee critique et de 

pensee creatrice. Lise B. n'a pas W seule a faire ces dtibats, mais de l'avis des plus 

anciennes avec qui j'ai discute des debuts du centre, c'est Maiment la fondatrice du 

centre qui a ete l ' h e  et la conscience des personnes impliquees dam Ie projet 

d'aide a la population, ces personnes s'averant des partenaires faisant egalement 

preuve d'esprit critique et de cnktivite. 

Quant au caractere de l'autoreguiation, il a ete particulierement visible autant a la 

fondation du centre que lors de la creation du service de soins palliatifs. Nous 

l'avons MI, Lise B. sait ce qugeIle veut, elle planifie, elle sait ailer chercher ies 

ressources necessaires. On peut donc conclure qu'au plan de la persomalite comrne 



dam les acquis, Lise B. fait preuve de Mondite mentale et ce, avant m&ne de 

s'engager dans I'acquisition des savoirs nkcessaires pour soigner de fqon 

competente les malades qui s'adresseront au service. 

Pouvons-nous retracer une dynamipue de ficondite mentale chez les autres 

partenaires du service? Avant d'avancer dam i'application du modele 

MarzanolPotvin (1996), nous souhaitons partager une remarque generale qui 

apportera une nuance importante a l'examen de la presence prealable de fecondite 

mentale chez l'ensemble des partenaires du service que nous etudions. S'orienter 

vers le soin de malades en phase palliative suppose chez les individus un desir de 

servir sortant de l'ordinaire et ouvrant sur me perspective elargie qui va dam le 

sens du dCveloppement de la personne. 

Retrouvons les accompagnatriws signantes dont nous avow suivi le cheminement 

au troisieme chapitre. Le profil des quelques Mnevoles rencontrtks en entrevues 

nous incite a repondre par l'affirmaive a la question de la presence prealable de 

fecondite mentale. On se souvient que lors des premieres annees du service, Lise 

B. definit les criteres de selection qui lui permettent de choisir, parmi les knevoles 

presentes au centre. les personnes a qui elle demande de la seconder dans les soins 

et la surveillance de I'etat du malade. (Chapitre 4, [I-2.1). Au fi1 des annees, des 

candidates se presentent au service avec le projet de devenir accornpagnatrice 

soignante, projet emanant de leur desir de s'impliquer dam une organisation dont 

elles comaissent dya les besoins en benevoles soignantes. 

Puisque, d i n e  part il n'est plus possible d'interroger Lise B. pour comaitre sa 

vision du potentiel de ces femmes au moment de leur inscription au cours de 

benevoles soignantes et que, d'autre part, nous voulons effectuer l'analyse a partir 

des accompagnatrices soignantes elles-rnsmes, tentons d'exarniner la question des 

predispositions, des acquis en termes de fecondite mentale, a partir de ce que nous 



ont appris les entrevues et les rencontres avec ces Enevoles. Au quatrieme chapitre 

du rapport de recherche, nous avons rencontre trois accompagnatrices soignantes, 

CCcile, Aline et Marie (11-1). Retrouvons-les pour tenter de cerner avec elles, une 

reponse a notre interrogation. 

Nous avons peu d'indices sur la capacite de fecondite mentale initiale de Cecile. 

Elle fait partie des plus anciennes Mnevoles; elle a ete sdectionnee par Lise B. et 

a vCcu la formation sur le tas qui etait en usage pendant les premieres annees du 

service. A I'ipoque, CLile n'a pas 30 am et elk s'occupe d'un service du Centre 

de benevolat, <<Les petits lutine>, qui permet a w  meres d'enfants en bas ige 

d'avoir un peu de repit au cows de la semaine. Ses dew enfants viennent de 

commencer I '0cole lorsque Lise 8. l'aborde: 

<<Je n'avais aucune expenence dans le soin des malades. Quand ma 
propre mere est morte du coeur, j'etais adolescente et mes soeurs 
m'avaient presque forcee a aller la voir au salon funhire. J'avais tnis peur 
des morts. Ensuite, mon mari a ete gravemeat malade et je suis souvent 
allee a 11h6pital, mais quand il a ete a l'unite de soins intensifs, j'avais de 
la difficulte a y aller. Peu a peu, je me suis habituee. I1 a vraiment ete tres 
malade et est reste afYaibli physiquement. C'est &6le, on dirait que c'est 
moi qui a pris de la force dans tout ~a.>> 

C'est donc une femme deja impliquee au plan social, mais sans dispositions 

particulieres pour le soin des malades qui repond a l'appel. Faisait-elle preuve de 

fkcondite mentale a l'epoque? Son intertt pour ies activites aupres des enfants, 

surtout dans le contexte du soutien aux jeunes meres nous permet au moins de 

discerner tine orientation pour la recherche de la qualite de vie et cene orientation 

nous semble un indice implicite de fkondite mentale. Accepter de viwe le contact 

avec les malades en phase terminale demontre un desir renouvele d'actualisation de 

soi et ce, malgre sa difficulte personnelle d'approcher des personnes malades. Sans 

doute, I' experience vecue pendant I 'hospitalisation de son mari a-t-elle enrichi sa 

capacite de se depasser au plan personnel. On pourrait d'ailleurs inclure dam la 



dynamique de fecondite mentale qui l'incite a se joindre a l'dquipe de soins 

palliatifs, la capacite d'autorigulation qui lui fait prendre conscience de ses pews 

pour tenter de les dominer par le contact avec la rklite, avec le soutien et 

l'encadrement que Lise B. lui fournit. 

Marie est une &mp6enne qui arrive au Qukbec pendant la Rivolution tranquille. 

Elle dit avoir bien vecu et avoir ete heureuse jusqu'a ce que son mari se suicide sans 

preavis au milieu des annks 1980. Compktement perturke, elle derive pendant 

pres de dew ans et c'est au Centre de Mnevolat qu'elle echoue un jour de grande 

detresse. Lise B. l'ecoute et peu a peu l'invite a participer a w  activites du centre. 

Plusieurs mois apres son integration au vestiaire communautaire, une de ses 

compagnes hi signde qu'une formation en soins pafliatifs va &re donnee au coua 

de l'hiver qui vient. Elle rencontre Lise B. qui l'accepte c o m e  participante au 

cours. En entrevue, Lise s'etait rappelee cette rencontre : 

<<C'itait me femme tks perturbtie quand je I'ai vue la premiere fois. Tu 
sais que les proches de suicidh ont tendance a se suicider aussi, je t'assure 
qu'elle n'etait pas loin de $a jusqu'a ce qu'elle vienne travailler avec nous. 
Je n'avais pas pen J l'approcher pour le cours, mais quand elle est venue 
me voir, j'ai trouve que c'etait une borne idee. Le pire de sa crise etait 
passe. Elle se donnait beaucoup et avait besoin de contacts humains 
chaleureux. Elle a donc participi au programme et des le printemps une 
bonne occasion s'est pssentee. I1 y avait Lucie qui etait si seule dam sa 
farnille ou le mari et les dew fils etaient peu prknts. Le CLSC nous wait 
demande de l'aide; Lucie elle-mime n'avait m2me pas ose tant elle avait 
pew de paraitre malade a u p k  de son mari. Cette association de Marie et 
de Lucie a Qe un des bons coups de ma vie. Une grande arnitie s'est cr&e 
et toutes ies deux en ont beneficie.>> 

Marie est en sortie de crise quand elle demande de participer aux activites du 

service. La soufhnce est un bon revelateur et sans doute a-t-elie vecu un 

cheminement transformatif qui I'a arnenee a cette demarche. Dans son cas . c'est 

la transformation peaonnelle occasionnee par la souffrance et soutenue par son 



insertion dam le niseau communautaire qui serait le point d'ancrage a la dynamique 

de fecondite mentale. 

Le cas d' Aline est diffknt. Ancienne awiliaire en nursing, Aline a lais& le service 

hospitalier pour s'occuper de ses enfants. Elle garde un souvenir ambigu de ses 

annees en milieu hospitalier, nous I'avons deja mentiome. Un evenement l'a 

marquee dam sa jeunesse. ElIe a un arnoureux et celui-ci dicede d'une leucemie a 

l'ke de vingt ans. Sa premiere rencontre avec la mort I'amene a s'interroger sur le 

sens de la vie et cette quete dure plusieurs annees pendant lesquelles elle se marie 

et eltve ses dew filles sans chercher a renouer avec sa profession. Elle garde des 

enfants a la maison et participe a la vie communautaire de St-B., ce qui nous 

semble un premier indice de fecondite mentale. Quand ses filles ont grandi, Aline 

est libre de son temps. Toujours en recherche spirituelle, elle veut <<aider>> et 

c'est alors qu'une amie lui signale le cours qui commence dam quelques jours. 

<cPeutStre y a-t-il encore de la place?>> 

<cJ'ai appele tout de suite et Lise m'a acceptee meme si theoriquement le 
groupe etait complet. Je n'ai pas eu de misere avec le contenu scientifique, 
mais ce qui m'a jettie par teme, c'est la philosophie du service. C'Ctait 
incroyable! J'ai quand meme attendu avant de me faire une i d t ,  je voulais 
voir ce que cela donaait dam la d i t e .  Je savais ce que Lise avait vecu et 
sans la conndtre vraiment, je peasais que c'etait put-etre vrai, ce respect 
du malade et ce dkir de qualite de vie dont elle parlait sans cesse pendant 
le tours.>> 

Aline nous semble s'inscrire dam la dynamique de fbnd i t e  mentale. Son histoire 

de vie revele que le choc subi dans sa jeunesse l'a amenee a examiner ses schimes 

de la douleu., de la mon et de la quaiie de vie. Trk jeune, elle a donc deja fait m e  

experience qui va dam le sens de I'apprentissage transformatif dont I'evolution se 

continue pendant sa vie adulte. De plus, son cheminement suppose qu'elle 

manifeste au moins les caracteres d'autokgulation et d'esprit critique puisqu'elle 

s'est rendu compte de son incompatibilite avec le milieu hospitalier. Les raisons 



invoquees ne sont pas la charge de travail, mais le manque de transparence du 

milieu et le manque d'autonomie qu'elle d6plore pour les malades. Elle a juge que 

sa vision du monde ne correspondait pas au modele instimtiomel et a ddcide de 

changer d'orientation pour s'occuper de jeunes enfaats. Quand elle fait me 

demande d'inscription a la formation des Wnevoles, elle observe avant de <<se 

faire une i dee>  et c'est la perspective de domer au malade son autonomie et la 

meilleure qualite de vie possible qui l'incite a joindre les rangs de l'iquipe de 

Wdvoles. On peut dire qu'AIine pksente des dispositions et des acquis favorables 

pour que s'initie un nouveau cheminement personnel qui va dam le sens de ses 

preoccupations anterieures. 

I1 semble de par les temoignages des accompagnatrices soignantes que le climat du 

service de soins palliatif soit particulierement propice a l'insertion des personnes 

qui veulent se consacrer a w  soins des malades. En revanche, leu. rde suppose une 

grande disponibilite, une discnition a toute epreuve et me capacite d'ecoute qui 

rend Ie malade ou sa famille B I'aise pour exprimer des sentiments. Nous avons 

donc un milieu d'accueil capable dyaccepter des personnes porteuses de fecondid 

mentale et leur fkonditi mentaie leur permet a eiles-mimes ainsi qu'aw malades 

et a leur famille une insertion ecologique dam un milieu communautaire en 

melioration continue. 

11 faut toutefois rappeler qw Lisette, dam une entrewe, indiquait que quelques 

penonnes desireuses de s'inscrire au service laissent tomber en c o w  de route, 

surtout, au debut du stage pratique. I1 peut y avoir d'autres raisons, mais une des 

plus frequentes, selon ses dim, c'ea la difficulte de se voir confiontde a la 

deterioration physique qui accompagne I'bvolution du cancer. Une autre raison 

invoquee serait reliee a la difficulte de peinetrer dans lTintirnite dTautrui quand 

certaines familles n'ont pas les memes criteres de proprete que la stagiaire- Selon 

Lise B., la capacite d'accepter l'autre tel qu'il est demeure un des plus precieux 



gages de succb dans le service a domicile et nous ajoutons que cette capacite 

suppose la regulation de ses propres schemes de rkference pour accepter cew qui 

font partie de la culture des familles avec lesquelles elles auront a travailler. 

Dans son r6le de facilitatrice, Lise B. cherche ii favoriser la formation de personnes 

ayant la capacite d'apprendre de leurs exp6riences. Pour les accompagnatrices 

soignantes, la formation anterieure a peu d'importance, puisque le contenu 

scientifique du programme de fonnation est particulierement bien vulgarid et a la 

portee de tous. Rappelons cependant qu'une kvaluation informelle des capacites ou 

des attitudes se solde dam certains cas par le r e h  d'attribution de l'attestation ou 

de l'integration au service. Ce milieu n'est pas oriente vers la therapie ou 

l'encadrement social des partemires et sans jugement de la <<valeur intrinseque>> 

des candidates et candidats a l'integration a I'kquipe, le desk de s'impliquer 

socialement est dirige vers d'autres services du centre de Wnevolat ou la qualite des 

services n'a pas I'impact vital qu'elle a sur les malades du service de soins 

palliatifs. 

Nous avons evoque les infirmieres du service a la fin du chapitre precedent. 

Pouvons-nous voir leur implication au service sous la lumiere de la presence 

prialable ou d' un potentiel important de fecondite mentale? Nous avow examine 

I'evolution de Lisette, Denise, Olive et M'arie. Ces femmes ont du vecu au plan 

professionnel et elles s'engagent aupres de Lise B. avec le desir de s'irnpliquer au 

service de soins pailiatifs pour <<aider autrui>>, mal@ les hesitations de Lisette 

et de Denise et le peu d'exp&ience de Marie et d'Odile. Nous ne voulons pas 

reprendre la chronique de leur evolution, mais comme nous l'avons fait pour les 

accompag natrices so ignantes, nous pensons pouvoir relier I' implication de ces 

quatre femrnes B la prknce ou a une dynamique potentielle de fecondite mentale. 



En ce qui conceme les medecins du service, on se souvient que lorsque Lise B. a 

pris contact avec eux, c'est avec generosite qu'ils ont accepte de participer aux 

activites de soins palliatifs. On peut deceler des indices de fecondite meniale 

prealable dans le cas de ces professionnels doat I'interiit pour Ie service ne s'est 

jamais dkmenti et qui, depuis pres de dix ans, n'ont jamais ces& de soutenir Lise 

B. dam ses efforts pour dormer des soins de qualite a w  malades du service. 

Pour les malades et leur famille, il s'avere dificile d'identifier leu capacite de 

fecondite mentale puisque nous disposons de peu de renseignement sur leurs 

antecedents. Parmi ceux que nous avow mieux connus, nous avons tout de meme 

queiques indices des caracteres relies a la fecondite mentale. Rappelons-nous 

brievement certains d'entre em. Par exemple Roger, I'ancien militaire qui semble 

avoir v k u  un episode transformatif de ses perspectives de signification (Mezirow, 

1996) et qui devient un cchomrne nouveau>> que sa famille peut enfin apprecier 

a sa juste valeur. Retrouvons Marc qui s'inquietait de la s w i e  du centre dans 

l'eventualite du deces de la direcuice et qui m'avait confie qu'advenant une 

remission ou s'ii guerissait de son cancer, il se promettait de participer aux activites 

de I'organisrne en tant que Unevole. Peut-on voir le cheminement de Marc et de 

Robert vers une relation de qudite avec leur entourage cornme un indice de 

meilleure insertion dans leur milieu de vie? Pensons a Jean et a Gerard que la 

cniativite mene a I'ecrihne. Le couple fkondite mentale-poursuite de qualite de vie 

parait tout a fait approprie pour designer la vigueur de pensee et de sentiment qui 

a preside a I'instauration de ces projets d'bcriture. 

Nous pensons que les membres d'une famille qui developpe i'autonornie au contact 

de peaonnes respectueuses de ses caract6ristiqws se donnent une meilleure 

capacite de rkaction et de soutien mutuel dans les moments difficiles qui precedent 

la disparition d'un dtre cher. Pour ces penonnes, la fecondite mentale ne se traduira 

pas par une implication a long terme dam les rouages du service, mais leur 



cheminement et leurs realisations s'inscrivent dam I'histoire du service et servent 

de soutien au dynamisme necessaire pour maintenit l'action des Wnevoles. 

Dam l'entourage des malades, on peut trouver dew exemples interessants. Dans 

un cas, nous nous souviendrons de I'dpoux d'une malade qui, d C  le moment de sa 

retraite, vient proposer ses services au centre de Mnevolat pour rendre une partie 

de ce qu'il avait requ au moment du deces de son epouse. Cet homme prend 

conscience de sa relation avec le centre et planifie me action qui rend concret son 

dCsir de participer a la recherche de quaiite de vie dont il a Cte temoin pendant la 

maiadie de son epouse. Michelle, l'epouse de CKment, s'inscrit cornrne Mnevole 

aupres des personnes ig&s apks avoi partkipti activement aux soins de son mari. 

Elle aussi a vecu un episode transformatif et la modification de ses schemes de 

signification la pousse a s'impliquer socialement, attitude nouvelle comme elle 

I'avoue en entrevue. <d'etais plutbt ego'iste avant, je vivais seulement en fonction 

de ma famille. I'ai comu la generosite de Lise et des autres benevoles et je vew 

remettre une partie de ce qu'on m'a donne.>> Michelle fait son auto4valuation et 

trouve me solution au besoin de partage qu'elle vient de decouvrir. 

3.2 ... dans un milieu de partenariat 

Apres avoir rencontre des personnes qui manifestent leur desk de s'engager dans 

une demarche Enevole aupres des malades et de leur farnille, retournom au modele 

M m o /  Potvin (1 9%) que nous cherchons a utiliser en le modifiant au besoin. La 

structure d'accueil du service de soins palliatifs n'a pas le mCme caractere que celui 

propose par Marzano et d. (199 1) pour I'apprentissage des deves du primaire et du 

secondaire. Potvin a enrichi le modele en y incluant les adultes en diveloppement 

et en precisant que c'est a l'intenem d'un milieu que I'on acquiert et utilise des 

savoirs. Dam le cadre de cette recherche, c'est un milieu de vie et d'apprentissage 

d'une forme particuliere que nous vouions maintenant examiner. 



Nous comaissons l'histoire de la fondation du centre de Enevolat sous I'impulsion 

de Lise B. et nous avo- pu constater que le dynamisme de l'organisme ne s'est pas 

dernenti depuis son origine au debut des annees 1980. Voyoas comment ce 

dynamisme a joue dam les circonstances de la creation du service de soins 

palliatifs. 

Retournom a la situation dramatique oh se trouvait Lise B. au moment de la mise 

sur pied du service. Nous avons deja is016 la determination de cette femme orient& 

vers l'action, qui a le goat du risque, un talent de cornmunicatrice et un profond 

interiit humain. Aux plans personnel, professio~el et organisatiomei, les acquis 

rendent possible I'ajout d'un service axe sur les soins a w  mourants. Le milieu 

qu'elle a contribue a etablir devient pour elle un terrain d'accueil apks la mort de 

ses fils et tout est en place pour qu'une insertion nouvelle puisse se produire. Lise 

B. revient au centre de Wnevolat en perspective de reconstruction d'identite et le 

milieu I'accueilIe et la soutient. 

Le milieu aurait-il pu agir autrement? On peut imaginer la situation oh un individu 

preside a l'irection d'un organisme quelconque et doit s'en eloigner 

temporairement pour raison de s a t e  ou de famille. Est-il possible d'imaginer que 

les lignes de pouvoir s'btant modifiees pendant son absence, son retour soit 

reiativement ma1 accwilli par ses anciens partenaires? Pendant les mois passes en 

csmpagnie de ses fils, Lise B. n'a pas ett5 totalement absente du centre de 

benevolat, mais la bone  marche de I'organisme ne depend plus de ses activites. 

D'autres personnes auraient pu prendn non seulement la releve, mais s'octroyer ie 

r6le principal dans l'evolution fiture du centre et s'opposer a la cniation du service 

de soins palliatifs. Non seulement cela ne s'est-il pas produit, mais la survie du 

centre est deme&e liee au retour de la fondatrice. On se souvient de l'anecdote ou 

ses cornpagnes i'ont obligee a reprendre les enes de l'organisme. Nous avons donc 



un milieu qui accueille et soutient et c'est ce meme milieu qui facilitera 

1 'integration des partenaires du service. 

Quand le service de soins palliatifs est creC et que le besoin de benevoles se fait 

sentir, l'organisme joue encore son r6le de milieu d'accueil. Nous awns examine 

au chapitre prgcedent le r6le de facilitatrice que joue Lise B. dans la formation des 

accompagnatrices soignantes, mais les ressources materielles du centre sont 

egalement mises B leur disposition pour que la formation soit acquise dans un 

environnement et des circonstances propices. I1 faut connaitre le milieu pour 

comprendre l'impact de l'occupation des locaux pendant les activites de formation 

qui se deroulent pendant plus ieurs heures chaque semaine. Des Enkfic iaires vivent 

au centre pendant la journee. Des chauffeurs benevoles vont les cueillir a leur 

domicile chaque rnatin et des activites les attendent pour combler les heures qui 

autrement seraient des moments de solitude. Les itinerants potentiels sont 

egalement pris en charge et les menues tiches qu'on leur confie semblent apporter 

une protection contre l'impression d'inutilite qutils pourraient ressentir. Des 

personnes Bgees, des personnes porteuses de handicap intellectuel ou physique 

foment la population accueillie pendant les heures d'ouverture du centre de 

benevolat. La restriction apportee lorsque la formation des benevoles immobilise 

la salle communautaire modifie sensiblement la routine et pertwbe le deroulement 

normal des activites. Pourtant, ayant assiste a une seie de cows pendant la demiere 

annee de vie de Lise B. et ayant particiw activement a deux autres programmes de 

formation au corn des annees qui ont suivi, je n'ai jarnais entendu de commentaires 

negatifs a propos de notre presence dans la salle communautaire. Seule la 

precipitation agitke du beneficiaire charge de <<monter>> les tables pour le repas 

du midi des la fin du cours a semi d'indice au stress occasionne par notre activite 

de formation. Aux questions visant a evaluer l'impact des cows sur la vie de la 

cornmunaute, la rkponse a toujours eti la mime: <<Pour nous, les corn de palliatif, 

c'est une prioritk!>>. Toute la population du centre, les benificiaires c o m e  les 



Wnevoles se sentent prutenaires du senice. Ce milieu qui a accueilli Lise B. et I' a 

soutenue apres la mort de ses fils est demeure accueillant pour les persomes qui 

acceptent de s' impliquer pour que son projet continw. 

Le milieu est egalement accueillant pour les Wneficiaires qui le frequenteat. Nous 

venom de mentio~er la prdsence d'une population de knkficiaires diveaifik au 

plan des diffcdtis physiques ou mentales. Puisque les malades du service de soins 

palliatifs occupent me position privilegick dans ce rapport de recherche, partageons 

cet exemple d'accueil racontk par Lise B. en entrewe. 

<<.., Les douleurs de cette mdade etaient bien contr6lh et avec la 
medication palliative qu'elle venait de recevoir, elle a eu ensuite un bout 
de vie assez autonome. Pendant la ptiriode difficile, j'allais la voir tous les 
joun, ensuite elle a commence a venir au centre pendant la journde. Au 
debut, elle venait a bicyclette; ensuite, la bicyclette la fatiguait trop et elle 
venait en marchant tranquiilement; ensuite, elle a commence a appeler 
avant de partir pour savoir s'il y aurait quelqu'un pour aller la reconduire. 
Elle etait devenue incapable de faire l'aller-retour. Elle airnait bien p 
venir faire son tour. Au centre, elle voyait du monde. A la tin, elle 
dernandait qu'on aille la chercher. Elle a vecu c o m e  qa pendant pres de 
5 mois.> 

Pour cene femme, le service fournit le soutien professiomel, mais i'accueil du 

centre et de ses Mnevoles I'assure, pendant sa ptiriode pretemhaie, d'une qualite 

de vie faite de contacts humains et de soutien psychologique. 

Nous verrons dans la prochaine section, en quoi ce milieu se transforme en 

communautk de pratique au pian du soin a w  malades. Le milieu de vie qui 

accueille les futures collaboratrices du service devient alors un miiieu 

d'apprentissage et c'est sous l'angle de I'acquisition et de la mobilkation des 

savoirs que nous allons maintenant l'exarniner. 



4. L9&olution des savoirs 

Les trois dimensions touchant le developpement des savoirs s'averent me partie 

particuli&ement importante du modde Mamino/ Powin (1 9%) avec les dimensions 

<<AH- Acquisition et integration de savoiru>, < < A M  - Amplification et 

affinement du savoir>> et <<USS - Utilisation significative du savoir>>. Nous 

examinerons ces dimensions a tour de rde, rnais nous awns deja signale la 

dificulte de les departager puisqu'elles sont en constante relation entre elles. 

Nous avons accorde une place importante a la problematique du developpement de 

l'expertise dam I'etude que nous effectuons et dans cette perspective les trois 

dimensions chevauchent sans cesse. Nous verrons en examinant les dimensions 

comment les savoirs sont acquis er inte'gre's a partir des op6rations mentales de la 

dimension arnplifcu~ion et uflnement du savoir et comment Lise B. et ses 

partenaires evoluent vers l'expertise en utilisant ces savoirs de faqon significative 

dam une dynamique de fkondite mentale en poursuivant l'objectifde qualite de vie 

pour les malades et leur famille. Pnicisons tout de suite que nous presentons le 

developpement de l'expertise en modifiant un peu le modele qui n'avait pas ete 

elabore selon cette optique par les auteurs. En effet, nous y incluons un dynamique 

temporelie en situant les novices dans la dimension <-plification et affmement 

du savoir>> et les experts dans la dimension <utiilisation sigmficative du savoir>>. 

Les explications et les nuances seront appoltees lots de I'examen de ces deux 

dimensions. 

4.1 La dimension <<Acquisition et intkgration de s a v o i ~ s  

Dans l'examen de cette dimension, nous debuterons avec les modifications 

apportees par Potvin (1996) au vocabulaire dbignant les savoirs. Nous regarderons 

ensuite les modes d'acquisition et de partage des savoirs de Lise B. et de ses 



partenaires en revenant sur les themes de I'autoformation, de la rkiprocite 

educative et de l'apprentissage contextualisti. Nous retrouverons constamment en 

filigrane la dimension <<N?co>> faisant de la qualite de vie l'objectif et le 

resultat de l'insertion singdiere dans un milieu de vie et d'apprentissage en 

progression. 

4 . .  1 Un vocabulaire en voie d'enrichissement 

Avant d ' explorer la d ynamique de 1 'acquisition des connaissances, voyons 

comment Potvin (1996) a modifie le vocabulaire utilise pour rendre compte de 

I'acquisition des savoirs. Nous avons vu au chapitre precedent que le modele de 

Hrimech reprend les termes comus de savoir theorique, savoir-faire et savoir 

procedural, savoir itre et attitudes awquels il ajoute le savoir conditio~el. Le 

vocabulaire propose dam le modele MarzanolPotvin des dimensions de 

l'acquisition et de l'utilisation des savoin (1996) correspond egalement aux 

differents modes du savoir, mais il vim un objectif de prkision dans les termes et 

surtout, il cherche la correspoadance etroite de la terminologie avec le niveau 

concret des connaissances, puisqu'un savoir n'est pas acquis entitrement et une fois 

pour toute des que l'apprenant vient en contact avec lui. 

Pour bien suivre Manano/Potvin (1996) dans cette terminologie nouvelle, nous 

presentons une figure publiie par Potvin en 1994 et qui presente les correlations 

entre les diffdrents systemes d'identification des objectifs educatifs (figure 4). 

Potvin (1994) suggere que les objectifs et les nisultats de l'education ne se 

dkfinissent pas qu'en termes de comporternents, capacitb ou savoirs, mais aussi en 

terrnes d'etats (internes) et situations (extemes) dynamiques constituant aussi bien 

des fruits poursuivis par l'apprentissage que des conditions de realisation de 

I'apprentissage. On tmuve dans cette figure une avant-premiere de la terminologie 

proposee par Potvin dans la revision de Marzano et al. (1 99 1)' tenninologie se 
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voulant davantage une proposition ouverte et a Iyessai qu'une formulation 

definitive. L'espace graphique disponible pour la presentation (1994) pennettait 

d'ailleurs plus de detail que ne l'a p e d s  la formulation plus rkcente (1996). 

Potvin ( 1  996) depasse la notion de savoia dklaratoires et propose celle de savoir 

de kdrence de mode description et &avoiir de ~ference de mode familiarit& Pour , 
\- 

mieux comprendre ces formulations, me d o g i e  formulC par Potvin en rencontre 

de recherche nous semble interessante. Pour Potvin, le savoir de gference de mode 

description peut s'apparenter a w  repreisentations mentales que I'on peut avoir d'un 

pays que t'on n'a jamais visite, mais dont on a beaucoup regarde les cartes ou les 

dipliants touristiques, un pays dont on a beaucoup entendu parle ou sur lequel ona 

beaucoup lu. Le savoir de rtiference de mode farniliaritk serait l'analogue du savoir 

que l'on a d'une region que l'on a habitee, que I'on a parcourue en tous sens et ou 

ont ete localisees sur le terrain les informations offertes par les cartes, les images 

et les textes. 

Appiiquons ces distinctions a la situation conckte des apprentissages de Lise B. Au 

chapitre precedent, on trouve dans les acquis experientiels de la fondatrice du 

service de soins palliatifs, un boa exemple de la distinction entre les savoin de 

reference. Dans les premiers contacts avec les oncologues, Lise B. et son mari 

apprennent a comaitre les nouvelles formes de therapie et les nouveaux 

medicaments contre le cancer. Ce savou de reference de mode descriptif leur 

permet de comprendre ce que 



Figure 4. Corrilations entn difi'krents systtmes d'identikation 
des objectifs iducatifs (Potvia, 1994) 

les rnedecins proposent de tenter au@s de leurs fils. A mesure que le temps passe. 

que les traitements Chouent les uns apes ies awes, qu'il faut passer a w  

uaitements palliatifs bien malgre ew les parents acquierent des savoia de 

reference de mode familiarite. Toujours au plan conceptuel, ils savent maintenant 

ce qui est efficace, ce qui ne l'ea pas et les raisons possibles de I'echec des 

traitements. Lise continuera a accumuler des wivoirs de niference de mode descriptif 

dans le processus de son autoformation. mais l'acquisition de ces savoia sera faite 

en lien avec la situation &He des malades du service et I'evolution se fera vers les 

autres formes de savoirs, par exemple le savoir proceder. 



Dam le vocabulaire propsi par Potvin (1994), le savoir p d u r a l  devient en effet 

du savoir proceder et il en propose egalement la fragmentation. I1 distingue entre le 

savoir proceder de mode savoir les egles et le savoir pmceder de mode savoir 

effectuer les operations. En effet, on peut connaitre les r6gles proc&iurales, c'est-8 

dire savoir enoncer les regles sans necessairement etre capable de les appliquer avec 

adresse et ce savoir proceder s'apparente sans doute au savoir de reference de type 

descriptif Pendant les entretiens relib au rapport de recherche que nous ridigeons, 

Potvin semble fascine par les nuances apporties par d'autres auteurs. Par exemple, 

on peut dbvelopper une grande aisance dam le savou pmder  dans la conduite des 

operations et le savoir proceder est aloa a c r e  en profondeur alors que le novice 

qui s'essaie a l'application des regles posdde un savoir proceder de surface (de 

Jong, 1996). Discerner quand, comment et pourquoi appliquer les regles devient 

du savoir conditio~ei comme le mentiome Hrimech (1998). On peut aussi puler 

de savoir strategique (de Jong, 1996) quand il est question de placer le savoir 

conditio~el en action et de l'utiliser dam la risolution de probleme. 

Le savoir Btre designe d'abord les attitudes, les valeurs, la maniere d'aborder les 

probltrnes et les sujets irnpliques dam la nisolution. Au plan du savoir%re. Potvin 

(1 996) suggere d'ajouter des capscites qui s'apparentent aux savoia metacognitifs. 

Pour hi, les strategies metacognitives peuvent &re assimilees au savoir chercher, 

savoir comprendre, savoir apprendre, savoir comaitre, savoir converser, savoir 

apprecieddkcider, savoir appreciedgoiiter et meme savoir conduire sa vie. Pour 

nous, ces variations du savoir A etre representent egalement des modes 

d'autoregulation qui sont des elements de la dynamique de fecondite mentale. 

Le vocabulaire propod par Potvin (1 994 et 19%) etant maintenant en place, voyons 

maintenant comment les individus en apprentissage peuvent a c q u e ~  et partager ces 

di fferents savoirs. 





mode description aux savoirs de mode familiarite. Puisque nous exarninerons les 

deux prochaines dimensions sous l'angle de I'kvolution vers l'expertise, disons 

simplement que Lise B. continue d'evoluer vers l'<<amplification et I'affmemen~> 

de ses savoirs en soins palliatifs, connaissances qu'elle utilise a mesure qu'elles 

sont acquises. Ces occasions d'acquisition des savoirs aupnis des mentors 

deviennent evidemrnent plus rates it mesure que le bagage de connaissances devient 

plus complet et les savoirs davantage integres et faciles a recup&er. 

Le recit de circonstances particulieres c o m e  l'episode du gaz euphorisant pour 

l'analgesie consciente dont nous avons parle au chapitre precedent (chapitre 5,111- 

3.6.4) permet toutefois de comprendre l'importance des relations de la directrice du 

service avec des qkcialistes des soins palliatifs, relations qui se traduisent par des 

soins aux malades a la h e  pointe de la recherche expkimentale. Nous y retrouvons 

la dimension MECO puisque la qualite de vie des malades dans un milieu en 

progression constitue I'objectif central de cette recherche de nouveaux trai tements. 

Sa quete de connaissances s'oriente ensuite vers les partenaires qui font partie de 

la comrnunautC de pratique, les medecins et les infmnieres du service et, cornme 

nous l'avons vu, cenains malades aupks de qui elle enrichit son bagage de savoin. 

Elle partage avec eux ses comaissances, elle apprend avec e w  et l'interaction prend 

la forme de la reciprocite educative. 

Avant d'aborder ce sujet, faisons un temps d ' d t  pour constater la difficulte de 

presenter des modalites d'apprentissage selon un mode lineaire qu'il now est 

impossible d'eviter dans I'tkriture d'un texte alors que la constitution du bagage de 

co~aissances se fait de faqon globale avec des passages frequents et necessaires 

d'une dimension a l'autre a mesure que l'e-ence et les nouvelles occasions 

d'apprendre se presentent Nous avons delibdrement choisi de placer dam la 

dimension <acquisition et integration des savoiry>, Ies modes d'apprentissage 



que sont la reciprocite educative et l'apprentissage en contexte puisque nous les 

retrouvons tout au long de cette section sur I'evolution des savoirs. Rappelons que 

l'objectif de qualite de vie et la dimension <<Insertion ecologique dam un milieu 

en progression>> font partie de la trame de l'application du modele ce qui se verifie 

a I'exarnen des modalites d'apprentissage qui suivent. 

4.1.2.2 RCciprocitC Uucative 

Toujours dans une perspective d'insertion kologique dans un milieu en progression 

et de recherche de qualite de vie pour les rnalades (dimension MECO), nous 

continuons l'exploration de certains modes de formation. Faisons le pont entre le 

r6le de mentor qu'exercent Ies oncologues aupres de Lise B. et celui de partenaire 

joue par les professionnels du milieu, son mari, d'abord, puis les medecins. 

pharmacien et infirmieres du service, avec qui se poursuit depuis des annees un 

dialogue de reciprocite educative. Contrairement aux mentors, les professio~els 

du service sont des partenaires i n t e e s  au milieu et leur participation sous fonne 

de reciprocite educative est directement relib a la qualite de vie des rnalades. 

Nous avons note au cinquieme chapitre I'admiration que mon interlocuteur de la 

clinique medicale manifemit pour Lise B. et pour son auvre (111-3.2). Nous avons 

mentiome aussi que I'opinion de ce medecin refletait celle de ses collegues de la 

clinique qui etaient tous egalement medecins du service. Quelle est donc la relation 

d'apprentissage entre la directrice et les rnedecins du senice? Lon de l'enuevue 

avec le medecin, l'occasion m'est offerte d'assister a un episode de reciprocite 

educative entre ces deux partenaires. 

Pendant que nous sommes en entrevue, le tek-avertisseur du medecin se fait 

entendre. Lise B. revient d'une visite au domicile d'un maiade et elle a un point a 

discuter avec le medecin. <<Viens nous rejoindre, je suis avec ... >> Lise s'excuse 



de nous deranger et s'adresse au medecin: <<Marc rn'inquiete. I1 a une grosse 

douleur au thorax et il a tres pew.>> Elle decrit le ddtail de l'examen physique 

qu'elle vient de faire. Elle a pense a plusieurs complications et a fait l'examen en 

consequence. J'assiste A un dialogue ou les dew interlocuteurs s'interrogent et 

cherchent ensemble la cause de la douleur et le traiternent possible a appliquer. I1 

n'est pas interessant de co-tre le detaii des echanges, mais d'observer l'esprit qui 

regne pendant cette conversation. <<C'est peut4tre ...>> - W ' a i  recherche tel 

syrnptbme; il n'est pas 18 Par contre, tel autre symptdme est I&>> - <<Cela, ce n'est 

pas nouveau, il m'en a parle la demike fois que je l'ai vu>> - <<Oui, mais cela 

s'est accentue depuis deux joua et il a tres peur.>> Le dialogue continue jusqu'a 

ce qu'une solution apparaisse: la medication sera augmentee, une andyse prescrite 

et le medecin ira visiter le malade dam les heures qui viement pour le rassurer et 

confirmer son diagnostic. 

S'agit-il d'apprentissage? S'agit-il de mobilisation des savoirs? Ces deux peaonnes 

n'ont probablement rien appris de totalement nouveau au plan des savoia de 

reference, mais j'ai saisi dans leur dialogue, I'approfondissement d'un bagage 

experientiel dont pounont eventuellement beneficier d'autres malades presentant 

des symptBmes similaires et ce, si on fait une incursion dam les prochaines 

dimensions a examiner. p i c e  a un approfondissement, un afinement et une 

utilisation significative des savoirs de reference en liaison avec le savoir 

diagnostiquer, le savoir pronostiquer et ultimement le savoir traiter. C'est dire que 

le savoir proceder a l'examen clinique sera approfondi pour Lise B. et le savoir 

conditionnel des dew interlocutem en sortira enrichi. De plus, le suivi des resultats 

de l'analyse et du traitement permettra d'ancrer dans leur memoire cette nouvelle 

exptirience, les structures de comaissance seront plus stables et plus riches encore 

et le souvenir de ce dialogue fera panie des points d'ancrage facilitant le retrait de 

I'information. Au risque de nous repeter, ajoutons que l'objectif de recherche de 

qualite de vie pour Ies malades d e n  sera que mieux servi. 



Les exemples d'apprentissage collaboratif ou de niciprocite educative ne manquent 

pas dam les recits qui m'ont ete faits par Lise et d'aunes persomes du service. Bien 

souvent, il s'agit de demarches complexes de definition et de reduction de 

problemes qui participent de la dynarnique de maintien de la qualite de vie. Nous 

avons pksente au chapitre precedent (In-3.6.3), l'exemple du pharmacien qui fait 

des demarches pour obtenir I'inclusion d'une malade dam la liste de recherche du 

<<Durag&i~>. Lors de cet episode, Lise B. acquiert un savoir de reErence de type 

descriptif. Elle transmet l'information au pharmacien. Non seulement celui-ci 

rencontre-t-il le representant de la compagnie pharmaceutique, mais avec la 

directrice et I'epoux de la malade, il etudie le mode d'emploi et collabore pour que 

le protocole de recherche soit suivi avec rigueur. Dans cet episode de collaboration, 

on peut facilement reperer les elements relies aau differentes dimensions touchant 

1'~volution de savoirs et la feconditk mentale du modele Mafzano/Potvin (1996). 

Lise B., le pharmacien et jusqu'a un certain point, le mari, partagent les acquis 

experientiels mentiomks au chapitre precedent et nous considerons Otre en presence 

d'un autre exemple de reciprocite educative. 

11 a ete un peu plus dificile de trouver des exemples de reciprocite educative, dans 

la relation entre Lise B. et les infirmitres qui l'accompagnent dam ses demiers mois 

de vie. Celles-ci sont encore en formation et elles cornmencent tout juste a se bitir 

un bagage de connaissances en soins palliatifs.C'est par une anecdote concernant 

Lisette, la seule infirmiere travaillant avec Lise B. pendant sa demiere periode de 

remission. que nous tenninons ce survol de la reciprocite educative. 

L'histoire qui suit peut sembler banale, mais elle dome une b o n e  idie de la 

relation de reciprocite entre les d e w  infirrniires. ~coutons  Lise B. raconter: 

<<Nous avions une malade que I'on pourrait qualifier dr difficile. Elle 
etait en zone grise, zone oh les syrnptbmes sont en general bien contr6Ms. 
Cette dame prenait sa morphine de longue duree a n'importe quelle heure. 



sans tenu compte de la ntessite de la prendre egulierement et toujours 
aux rnemes heures. J'allais la rencontrer souvent, car elle avait des 
periodes de souaanfe difficiles a supporter. Cette malade avait un 
comportement curieux: cenains jours, elle etait tout miel et s'excusait de 
me demger, elle koutait attentivement mes explications sur l'importance 
de prendre les pilules a hewe fixe, promettait de CQien faire>> et 
semblait pleine de borne volonte. D'autres jours, elle appelait en 
catastrophe, ternpitait que la mdication etait <<tout troche>, qu'elle 
etait ma1 soignee et remettait en question le r6le du service de soins 
palliatifs. Mais un peu decomgde, car je sentais que cette malade n'avait 
pas la qualid de vie a laquelle elle avait droit. 

Lisette me remplace pendant trois ou quatre jours, parce qu'il faut que je 
m'absente pour un congres. A mon retour, elle me pale de la malade. 
<<C'est vrai qu'elle a un dr6le de comportement. Hier et avant-hier. elk 
m'a accueillie a la porte, de tres bonne humeur, elle sentait la menthe 
fraiche et elle m'a invitde a prendre un cafe. Ce matin, elle se levait quand 
je suis atrivee et elle m'a presque mise a la porte. Elle n'avait pas encore 
eu le temps de se laver les dents et elle sentait mauvais. Je pense qu'on 
devrait attendre plus tad pour aller la voir, elle aurait le temps de partir sa 
joumee comme il faut.>> - <<Come cela, elle serait de borne 
humeur. ..>> 

A mesure que je pule avec Lisette, c'est comme si la situation devenait 
claire pour elle. Elle me dit: <<C'est vrai qu'elle est de bonne humeur 
quand elle sent la gomme. Elle ne serait pas un peu alcoolique par 
hasard%> - c G u  veux dire ... Elle serait agressive quand elk n'a pas le 
temps de prendre son premier verre. Si elle en a ie temps, elle cacherait 
I'odeur avec de la gomme a mlher.>> - <<Oui, et le fair d'avoir pris ce 
verre la remet de borne humeur. J'ai deja entendu parler de 
comportements cornme Fa pendant un cows au certScaP>. Nous sommes 
allees la voir toutes les deux, nous lui avons pule clairement. Elle a eu 
l'air soulage de savoir qu'on coanaissait son probleme; elle n'a plus ete 
obligee de se cacher pour boire, elle a integre l'akool a son horaire de 
medication et tout a bien ete par la suite.>> 

Lisette et Lise B. apprennent toutes Ies deux quelque chose dam ce difficile episode 

de soins. C'est par I'examen conjoint des elements du probleme que le pot-aux- 

roses est decouvert et qu'elles peuvent aider cette femme qui jouira ainsi d'une 

meilleure qualite de vie. Lisette observe des indices qui avaient Cchappe a Lise B. 

et leur sens de l'observation a toutes dew deviendra plus aigu de par cene 



experience; leur savoir chercher s'enrichit et nous aurions pu inclure cet exernple 

dam la dimension <cdynamique de fecondite mentale=+. Au plan des savoirs, 

ajoutons ceci: au corn de sa formation universitaire, Lisette avait acquis un savoir 

de reference sur les manifestations de l'alcoolisme et ce savoix de mode description 

vient d'iitre quelque peu transforme en savoir de mode familiarite par la 

confkontation avec la niaiite qu'elle vient de rencontrer. Quant a Lise B., elle passe 

directement au mode familiarite puisqu'elle integre a la fois, les aspects theorique 

et pratique de cet indice d'alcoolisme. 

41.23 Apprentissage en contexte 

Afin de continuer l'application du modele des Dimensions de I'acquisition et de 

l'utilisation des savoia de Marzano/Potvin (1996), examinons maintenant 

I'apprentissage en contexte qui a servi de base a l'analyse des apprentissages ou de 

I'appropriation des savoia au quatrieme chapitre consacre aux accompagnatrices 

soignantes @I-2) et que nous avons resitud au cinquieme chapitre (111-5.3.2) dam 

I'examen du developpement de Lise B. En &examinant l'apprentissage en contexte 

en fonction du nouveau modele, nous rencontrons la meme difficulte qu'au point 

prktdent puisqu' il sera dficile de caner ce mode d'apprentissage sans outrepasser 

les limites de la dimension <<Acquisition et integration des savoirs>>. 

Le theme de l'apprentissage en contexte, ou Scribner (1984) decrit la pensee 

pratique comrne <<enchiis& dans les activites signifiantes plus larges de la vie de 

tous les jours et qui fonctiome pour permettre I'atteinte des objectifs de ces 

activit&>, semble bien s'appliquer au modele Marzano/Potvin (1996) ob 

s'imbriquent les dimensions de I'evolution des savoirs. 

Blunden (1997) discute de l'acquisition des savoirs grice a la qualite du contexte 

de formation professionnelle et aux attitudes et perceptions positives a son endroit. 



Apprendre et travailla en contexte et ce, de faqon kflexive, suppose que l'individu 

possede les caracteristiques suivantes: la rationalite, l'intentionnalite, l'orientation 

vers la tiche, la capacite de niciprocite, de communication verbale et de conscience 

de soi (p. 282). Nous retrouvons daas cette assertion la dimension <<attitudes et 

perceptions de la situation>> et les caracteres de <<ficondite mentale>> que nous 

pensons dkceler chez les partenaires du service. Selon Blunden (1997), le 

facilitateur ou le mediateur joue un rde important dans la mise en valeur de ces 

caracteres surtout dam un contexte de travail ou d'organisation communautaue ou 

l'acquisition des savoin va de pair avec le partage et la transmission des 

connaissances @. 287). Au service de soins palliatifs, les Mnevoles rencontrent 

cette caracteristiqw de terrain oO l'acquisition des savoirs va de pair avec le partage 

et la transmission des co~aissances et nous y retrouvons un aspect d'insertion 

ecologique des partenaires dam ce milieu en progression. 

Au quatrieme chapitre, nous avons regarde le cheminement des accompagnatrices 

selon le theme emergent de l'apprentissage en contexte en incluant la notion de 

communaute de pratique qui nous semblait importante dam cette forme 

d' appren tissage. 

Les benevoles soignantes constituent un maillon important de cette chaine de 

solidarite humaine, particulikrement pour les malades dont la famille ne peut 

assumer la charge totale jusqu'au deck .  Nous avons vu qu'apprendre dam Le 

contexte de la communaute de pratique consiste surtout la plupart du temps a suivre 

un stage oh une infirmiere participe a la formation de la nouvelle Wnevoie en 

utilisant le mode du compagnomage cognitif (guidance proximale). Une forme de 

participation Hripherique Ugitime peut itre utilisee dam danses occasions oh faute 

d'infirmiere disponible, une accornpagnatrice soignante dome les soins au malade 

en pksence d'une stagiaire qui s' i k r e  peu a peu dans I'Quipe a mesure qu'elle se 

sent capable et qu'elle est autorisee a accomplir les gestes du metier. 



La participation ptkipherique legitime prend tout son sens quand le stage est termine 

et que la nouvelle pkposde prend veritablement le malade en charge. Bien sk, la 

stagiaire a d6cl& se sentir capable de remplir le rde auquel elle s'est preparee et 

la facilitatrice a juge que ses acquis sont suffisants et qu'elle peut maintenant 

evoluer sous la supervision de l'infirmiere coordonnatrice. C'est ici que le 

phenomene de I'appropriation des connaissances devient evident. I1 n'y a plus 

d'<<enseignemen~> a ce stade, il y a des conseiis, des rappels, mais surtout, il y 

a du <<vol des comaissance~>. La pkposee est aux premieres loges. Chaque fois 

que I'infirmiere rencontre le malade, qu'elle pule a la famille, qu'elle dome des 

soins ou discute avec le medecin, sauf en cas de conversations confidentieltes, 

l'accornpagnatrice est presente et elle peut apprendre. L'accompagnatrice est une 

partenaire de I'equipe, elle est inserie dans le milieu et participe activement a la 

recherche de la qualitti de vie pour les malades et leur famille. 

Au cours de conversations informelles avec diffkntes accornpagnatrices 

soignantes, une autre realite m'est toutefois apparue. La participation peripherique 

legitime n'est pas necessairement me position confortable, du rnoins au debut. 

Pendant une certaine piriode, certaines pr@sees ont senti davantage le pBle 

<<peripherique>> que Ie @le <<legitirne>> dans la participation. Au plan du savoir 

Ptre, i l  semble qu'ii ne soit pas facile pour une personne <<ordinaim> de travailler 

en equipe avec une infirmiere dont la renornmee depasse les lirniies de la ville et 

avec un des medecins qui peut s'aveer 2tre le medecin de sa propre farnille depuis 

des annees. C'est l'infirmiere qui dtabiit les contacts avec le medecin, mais il arrive 

regulierernent que celui-ci fasse une visite a domicile en I'absence de l ' inhiere  

et c'est l'accompagnatrice soignante qui le reqoit. Pour certaines Enevoles, ce volet 

est dificile a gerer au debut de leur implication et c'est peu a peu qu'elles se sentent 

<<lcigitirnQ~> d'&e auprk du malade et de repondre au besoin a w  questions du 

medecin. II est bien entendu qu'elles n'auront pas a prendre de prescriptions 

verbales au didphone, c'est le r6Ie de l'infirmiere, mais la seule participation 



ltgitime a I'equipe devient peu a peu valorisante. Conrrairement a la notion 

originale de participation pkripht5rique legitime, les accompagnatrices soignantes 

ne pourront toutefois pas atteindre le centre de l'action et devenir autonomes au 

plan professio~el, c'est l'apanage des infirmieres, mais elles joueront pleinement 

le r61e d'aide auquel elles ont W conviees. 

Nous ne reviendrons pas en detail sur la formation de CQile, Marie et Aline 

puisque nous l'avons examin& au quaaieme chapitre. Dam I 'emde de la dimension 

<<acquisition et integration des savoir~>,  examinons le texnoignage de Marie que 

nous reprendrons dam la section consacree a la dimension c<arnplification et 

affinement des s a v o i ~ >  pour nous interroger sur le developpement de son 

eventue lle expertise. 

Potvin (1 994, 1996) distingue entre les savoirs de reference de mode descriptif et 

de mode familiarite. Le bagage des accompagnatrices soignantes me semble piutbt 

mince a ce niveau mime apres la Nriode de formation en classe. Le peu de temps 

passe en classe par rapport i la lourdeur du programme et le fait qu'il n'existe pas 

d'evaluation sommative obligeant a une revision systematique du contenu de la 

formation m'indiquent que ces femmes ont peu d'occasion de se constituer un 

solide bagage initial de reference. Comment peuvent-elles devenir capable de 

donner les soins correctement? 

Cette question est troublante car il ressort de notre etude que la qualite de soins 

domes de fqon compktente et skuritake pour le maiade depend des apprentissages 

realises par les accompagnatrices soignantes. On nous fera remarquer qu'il existe 

des familles ou la presence des Wnevoles n'est pas necessaire et a cette objection 

nous propsons la reponse suivante. Les w oh les membres de la farnille prennent 

le malade en charge jusqu'a son deces demeurent relativement rares et le plus 

souvent, la presence d'une benevole survient au moment ou la situation s'est 



degradee et que la famille n'a justement pas la compitence pour faire face seule a 

l'ultime echeance. Dans les cas ou les ressources farnilides sont sufisantes, la 

presence de l'idirmiee s ' a v k  plus nkessaire au moins pour faire l'enseignement 

<<sur le t a u >  dont la famille a besoin. Convenons que la presence d'une 

accompagnatrice soignante repnkente une grande diffErence dans la qualite de vie 

de la famille, ce qui nous ramene a la question de I'acquisition ou de l'appropriation 

de leu savoir dam le contexte du soin au malade. 

Nous avons deja rencontre Marie et nous avons ete temoin de I'importance que la 

qualite de vie de Lucie avait pour elle. Retrouvons-la en isolant une activite 

d'apprentissage en contexte pour explorer plus a fond l'acquisition d'un savoir 

proceder comme l'aspiration des secretions bronchiques dont l'ex-Mnevole nous 

a par16 en entrevue. Marie en a eu la dhonstration en classe; elle a vu les appareils 

et eile sait comment ies faire fonctionner: nous avons un savoir de reference de 

mode descriptif. Comrne elle n'a jamais fait la technique elle-meme, on ne peut 

veritablement parler d'un savoir proceder mais tout au plus, d'un savoir proceder 

de type savoir les regles. Marie a assiste au cours sur l'anatomie du systeme 

pulmonaire et elle devrait savoir que les bronches sont tapissees d'une muqueuse 

fragile et qu'en cas d'agression, du mucus s'accumule a l'interieur du conduit. Nous 

sommes de nouveau en presence d'un savoir de reference de mode descriptif. 

Si on avait questionne Marie loaque Lise B. lui a signale que Lucie avait besoin 

d'&e soumise a l'aspiration des secnitions bronchiques, probablement que peu de 

cette theorie aurait ete accessible. Utilisant des termes cognitifs, on peut constater 

que l'encodage n'a pas ete sollicite par une evaluation en classe et le temps Ccoule 

sans rappel, plus de trois mois, n'a sans doute pas aide a la retention des notions. 

Lise B. refiit la technique devant Marie en foumissant les explications. Elle n'a 

shement pas repris tout ce qu'elle a presentk en classe. On peut presumer qu'elle 

n'a pas fait la description complete des bronches meme si elle a dii insister sur la 



hgilitk de la muqueuse, ce dont Marie ne se souvient plus apes huit annees. Celle- 

ci se souvient toutefois du geste a poser pendant l'aspiration et surtout, elle se 

souvient d'avoir su quand il fallait faire la technique. Elle a donc possede, a 

I'tpoque, un savoir proceder de mode savoir appliquer les regles. 

En decomposant I'ensemble de ces savoirs, nous retrouvons ceci : pour les savoirs 

de reference, Marie a des acquis car elle a suivi la formation en classe et en 

participant au soin de Lucie, elle a sans doute retrouve des notions sur la maladie, 

les indications et les formes de traitement. Au plan du pmcede de traitement, Marie 

a un savoir de reference de mode descriptif ou un savoir proceder de mode savoir 

les regles puisqu'elle peut decrire ce qu'elle faisait et ce, avec gestes a l'appui et 

aussi pourquoi elle le faisait. Ce pouvoir de description suppose un savoir de 

reference qui, dans ce cas, a fait le detour par un episode d'appropriation sous la 

gouveme de Lise B. Pour le savoir proceder de mode appliquer les regledeffectuer 

les operations, c'est pius directement que I'apw-entissage se fait. Lise B. execute 

tout en expliquant et Marie regarde. Ceci en deux ou trois occasions puisqu'il ne 

faut pas traumatiser la rnalade par me manmuwe ma1 executee. 

En tennes de moyens d'apprentissage, on peut s'interroger. Sommes-nous en 

presence de compagnonnage cognitif puisque Lise B. dlie l'explication verbale a 

la dCmonstration, puis a la pratique ou bien s'agit-il de participation peripherique 

ldgitime puisque l'apprenante n'ayant pas droit a i'eneur doit agir seulement 

lonqu'elle en est vraiment capable (Wrenger et Lave, 1991)? En tout cas, il s'agit 

siirement d'un savoir pratique que Marie pourra utiliser puisqu'elle est maintenant 

capable de d'executer la technique (savoir-procider de mode pouvoir appliquer les 

reglesleffectuer les operations allie a un savoir de niference de mode descriptif) ; 

elle sait aussi quand et pourquoi I'utiiiser et on pourrait dire avec de Jong (1 996) 

qu'elle dispose d'un savoir sttategique, car elle sait non seulement quand et 



pourquoi, rnais elle peut planifier les seances d'aspiration, car elle comait les 

consequences de gestes d'aspiration trop frequents. 

- 
Marie a-t-elle acquis des savoir ttre? Si on se refere au vocabulaire de Potvin (1 994, 

1996), elle possede sans doute un savoir converser qu'elle utilise pendant lu 

semaines ou elle tient compagnie a Lucie. Quand elle est confront& aux dificultes 

eprouvees par Lucic au sujet du rejet de son epowc, Marie fait montre de savoir 

apprecierldecider, car elle parle du probleme a la coordo~atrice et aussi de savoir 

cooperer puisqu'elle se rend disponible pour passer le plus de temps possible avec 

Lucie pendant les vacances familiales suggerees par Lise B. cornme solution au 

probleme. Marie indique dam son journal qu'elle a beaucoup apprkie cette ptiriode 

de vacances puisque la rnalade soulagee de la tension familiale est beaucoup plus 

joyeuse, mOme si un fond de tristesse demeure devant I'incertitude des 

circonstances qui entoureront le retour des siens, ce qui nous amene a considerer 

que le savoir apprecierlgotiter est present chez cette accompagnatrice soignante. 

Au chapitre precedent, nous avons presente les circonstances ayant entoure la 

formation des infirrnieres et nous ne reviendrons pas sur ce sujet dans la presente 

section. 11 nous reste cependant m e  categorie de personnes dont les apprentissages 

peuvent itre significatifs dam le contexte du service de soins palliatifs, il s'agit des 

maIades et de leur familie. 

L'analyse effectuee au tmisieme chapitre consack a m  malades et ie rappel effectue 

en traqant Ie portrait du developpement de la directrice du service au chapitre 5 

semblent une base suffisante pour rendre compte de l'evolution de leurs 

apprentissages dam le contexte de leur maladie. Pour les malades, l'apprentissage 

n'est evidemrnent pas planifie selon un programme uniforme. Lise 0. fait de 

I'enseignement et dome des conseils pour ameliorer la qualite de vie des maiades 



a mesure que les circonstances sont favorables c o m e  nous l'avons vu dam les 

chapitres precedents. 

Dans la perspective de I'apprentissage des malades dam leur contexte, partageons 

cette reflexion de Lise d o n  qu'elle m'explique le mhnisme de I'<<Hi@ow>>, 

un appareil avec manchon gonflable qui est utitise pour diminuer mecaniquement 

l'ademe des jambes frequent en Nriode p&erminale. Lise enseigne au malade 

comment appliquer l'appareil et c'est a ce sujet qu'elle ajoute: 

<<Moi, p m'epate toujoun de voir a queue vitesse les gens trouvent eux- 
memes le temps de traitement ideal. 11s ont une telle capacite d'apprendre. 
Je suis toujours surprise de voir comment les malades sont judicieux 
quand c'est a props de l e m  propres affaires. En 48 h e m ,  ils ont trouve 
leur horaire et leur rythme, c'est-a-dire le nombre de fois qu'iis vont 
appliquer l'appareil et a quel moment I'effet est le meilleur. 11s trouvent 
ewc-mikes leur routine. J'ai vu des malades qui dormaient ma1 a cause de 
I'impression de lourdeur a leurs jambes qui etaient capables de faire une 
sieste reposante deux ou trois fois par jour, car ils se sentaient 
 confo fort able^> avec l'appareil.>> 

En ce qui conceme les apprentissages qui s'effectuent a mesure que le besoin 

emerge en cours d'tvolution de la maladie, les malades n'ont pas d'objectif 

d'apprentissage a long terme evidemment et si quelque membre de la famille utilise 

l'experience acquise et tente de l'approfondir en faisant eventuellement un choix 

de carribre dans le domaine de la sante, cet objectif n'est pas primordial dam 

l'orientation du senrice. Le lecteur nous pardomera de ne pas creuser davantage une 

problematique qui pourrait the interessante, mais qui nous detoumerait du sujet 

principal de ce travail. 

Dans cette section consac~e a l'acquisition et a l'integration des savoin. nous 

avons repris la nomenclature proposQ par Potvin (1 994 et 1996) et nous l'avons 

appliqub aux differeats apprentissages de Lise B., des accompagnatrices soignantes 



et de certains malades et de membres de leur famiile ainsi qu'a difErentes 

modalites de formation comme le mentorat, la nkiprocite educative et 

l'apprentissage en contexte. Convenons qu'il n'a pas W facile d'f viter de toucher 

a w  autres dimensions du modele MamnoPotvin (1996) puisque l'acquisition et 

l'integration des savoirs se font habituellernent en parallele avec l'amplification et 

I'affinement des savoirs que nous retrouvons dam la section suivante. 

4.2 Dimension <<Amplification et affinement du savoirs> 

Puisqu'il nous faut conserver le mode linbire dam l'application du modele et 

malgre notre desir d'en faire une analyse multidimensionnelle qui correspondrait 

mieux a la philosophie holiste qui lui est sous-jacente, passons a la dimension 

<<amplification et affinement du savoir>> qui apparait dam la <<suite>> du 

modele. Pour cette dimension comme pour la suivante, nous prenons une certaine 

liberte avec I'application du modele puisque la notion d'expertise n'y apparait pas 

de faqon explicite c o m e  nous I'avons mentiome au debut de ce chapitre a la 

section 111-2. Nous trouvons toutefois interessant de revenir sur ie developpement 

de l'expertise longuement examine au chapitre precedent pour l'aborder selon cette 

Faqon d'envisager l'evolution du savoi. Nous proposons de considerer novices les 

personnes qui evoluent dans la dimension <-plification et affinement du 

savoir>> et de situer l'expenise dam la dimension <<utilisation significative du 

savoir>>. Cette proposition peut sembler sommaire car d'un cbte, les experts 

continuent a amplifier et affiner leurs savoirs dors que les novices cornmencent 

progressivement a les utiliser de faqon significative; il faut donc voir cette 

distinction dam une perspective de dominance plut6t que d'exclusivite. L'expextise 

en developpement semble s'exprimer principalernent dam les deux dimensions du 

modele et les mecanismes qui la sous-tendent apparaissent relies puisque l'expert 

utilise les nvicanismes metacognitifs pour l'utilisation significative de ses savoin 

comme nous le verrons dam l'examen de la dimension suivante ou nous 



reviendrons sur l'expertise en exercice. Nous devrons sans doute inclure des 

caracteres de <<fkondite mentale.> ou on peut situer une partie des processus 

metacognitifs. 

Commenqons par rappeler les differences entre les notions de novice et d'expen. 

Comme nous l'avons constate au point 111-3.5.3.1 du chapitre precedent, de Jong 

(1 996) distingue entre les savoirs de surface et les savoin en profondew et 

rappelons que cette distinction ne remet pas en question la sorte de savoir, mais ses 

caracteristiques @. 1 07). L'expert serait celui qui poss&de un savoir bien ancd, bas6 

sur les concepts, Ies principes et les procedures qu'il a extraits de son bagage de 

connaissances (Hrimech, 1998). Nous poumons ajouter que pour I'expen, 

l'ancrage des connaissances se fait egalement a partir des sensations, des 

perceptions, des intentions et des actions conscientes qui ont accompagne les 

experiences <<sm le terrain>> et qu'il peut parfois rendre ses savoirs de maniere 

explicite dam ses communications avec I'entourage, mOme si une partie de 

l'expertise risque de demeurer implicite. Toujours selon de b n g  (1996), le novice 

peut maitriser une bonne partie des savoirs declaratifs (conceptuels), proceduraux 

et strategiques, mais, en situation de probleme, ces savoirs sont encore au plan 

supeficiel @. 1 11). Sujet a la reproduction exacte et rigide des strategies apprises, 

fonctiomant encore par essai et erreur, le novice manque de jugement critique pour 

analyser les donnees d'un probleme et trouver des solutions creatrkes (p. 107). La 

capacite de jugement critique du novice se developpe avec l'exfirience et suppose 

la reflexion dans I'action, le retour par I'application des circonstances de 

I'evenement aux connaissances qu'il tente de maitriser. Nous reviendrons tantbt sur 

la notion de jugement critique dam la dimension c<Dynamique de fecondite 

mentale>>. 

Sans chercher a comaitre le de* d'expertise des accompagnatrices soignantes que 

nous connaissons bien maintenant, nous pensons possible d'indiquer si le savoir que 



nous examinons semble exister en surface ou en profondeur, ce qui est un bon 

indicateur de l'evolution de l'apprentissage. Nous avons suivi Marie dam son 

apprentissage de l'aspiration des &r&ions. En entrewe, huit ans plus tard, elle 

peut dkrire la technique, comment elle l'a apprise et surtout, comment et pourquoi 

elle l'appliquait. En retrospective, il semble que Marie ait bien assimile le 

processus d'aspiration. Est-elle devenue une experte pour autant? C'est dificile a 

dire. L'expertise suppose I'acquisition en profondeur d'un scheme bien intee  base 

sur les principes et les rkgles qui ont preside a sa constitution ou qui en ont ete 

extraits. Marie semble avoir eu un <Qomportemenp> expert dam certaines 

situations precises, mais on ne peut dire davantage. Elle n'a vraiment pas eu le 

temps de devenir experte en soins palliatifs, son sejour au senice a ete trop court 

comme nous I'avons signale p&&iemrnent. ~tait-elle devenue une experte dans le 

soin de Lucie? Une expertise limitee, il est mi, mais probablement reelle dans le 

creneau ob se situait Lucie. On peut supposer que les quelques mois passes aupres 

de la malade h i  ont donne Ie temps d'acqutkir la fluidite correspondant a l'expertise 

dam un domaine particulier. 

Et puisque la dimension <<insertion ecologique - MECO>> reste aussi sous-jacente 

a cette dimension, il est particulierement evident que Marie s'averait une personne 

d'une importance capitale pour Lucie. Permettons-nous de partager un souvenir de 

Lise B. en ce qui concerne la relation entre ces deux personnes. 

CcC'etait quelques jours avant la mort de Lucie. Elle etait encore 
consciente, mais tres faible. Elle nous avait ete nifkree par le CLSC qui 
avait garde des liens avec elle. Un jour, le CLSC m'appelle pour me dire 
qu'une psychologue devait aller voir Lucie pendant la j o m k  pour 
s'assurer que tout allait bien. J'arrive a la maison a peu pks en meme 
temps qu'elle. Marie etait en conge cette journee-la. Lucie domait. 

Je laisse entrer la psychologue seule dam la chambre pour ne pas interferer 
dam leur dialogue. I1 y avait un moniteur qui transmettait les bruits c o m e  
dans les chambres de be& et nous avions baisse le son pour ne pas itre 
indiscnites. Au debut, c'est le silence et je regarde le dossier pendant que 



l'accompagnatrice soignante pnipare une soupe. Tout a coup, on entend un 
hurlement Un grand cri de detresse:  M MARIE!>>. Je me pnicipite dans 
la chambre et la psychologue a l'air completement eberluee. Lucie 
continue d'appeler Marie et elle est tres agitee. 

J'appelle Marie qui arrive en trombe. N s  qu'elle a ete arrivk' Lucie s'est 
calmee et on a enfin pu comprendre ce qui s'etait pa&. Lucie dormait 
quand la psychologue est arrivk et quand elle s'est kveillee, celle-ci a 
voulu lui demander comment elle allait. Lucie s'est sentie agressee, 
comme si elle devait faire des confidences a cette femme qu'elle ne 
connaissait pas. Elle a panique et la personne qui pouvait la sauver, c'etait 
son amie Marie. 

Pourtant, cette psychoiogue etait une femme tres bien et nous i'avions 
cBtoyC a quelques reprises avec d'autres malades. C o m e  elle I'a conclu 
elle-meme: <cJ'ai dii la surprendre et elle s'est sentie memc& par mes 
questions. Elle ne me comait pas suffisarnment pour se confier a moi, elle 
a eu pew que je la fasse parler malgre elle.>> 

Je pense que Marie etait la persome-cle dans l'entourage de Lucie et 
qu'elle etait la seule personne a qui elle avait envie de faire des 
confidences. C'est une Ie~on que nous avons apprise cette joumee-la et 
depuis ce temps, nous essayons encore plus de laisser la m h e  
accompagnatrice soignante avec le maiade quand les relations sont bonnes 
evidemment.>> 

Cette anecdote ne se veut en rien une preuve de I'expenise de Marie au plan des 

soins palliatifs, mais on peut affmer que pour la qualite de vie de la malade, pour 

son bien-etre dam la situation penible qu'elie vivait, Marie constituait une figure 

importante. Pour avoir rencone dew fois Marie en entrevues et avoir lu le journal , 

qu'elle avait tenu pendant la maladie de Lucie, nous avons l'impression tres nette 

que la relation avec ia malade a egalement ete Enefique pour l'accompagnatrice 

soignante qui, on s'en souvient, etait en sortie de deuil au moment de leur rencontre. 

C'est aupres de cette derniere que Marie a evolue ven une insertion reussie dam 

son milieu. 



Qu'en est-il du dkveloppement vers l'experfise pour Ckile et A h e  ? Nous n'avons 

pas sufEsamment vu travailler ces dew femmes pour tenter de les faire entrer dam 

une categorie precise, surtout que I'objectif de la recherche n'en etait pas un 

d'tvaluation mais de compdhension du phtinomene observe. Pourtant, pour orienter 

notre analyse, nous proposons un element de reflexion retenu des travaux de 

Bemer (1 984) sur le passage de l'etat de novice a celui d'expen. Pour cueillir ses 

domees de recherche, Bemer (1 984) avait demande aux infinnieres de raconter une 

anecdote de soins oh elles avaied I'impression d'avoir aide une personne au plan 

professionnel. En entrevue, celles que le milieu avait predablement designees 

cornme etant des expertes laissaient totalement de cBte l'aspect technique de leur 

travail et racontaient des anecdotes touchant la relation d'aide ou la resolution de 

problemes. Les novices et les debutantes, elks, s'en tenaient a des anecdotes axees 

sur la tiche au plan technique. Celles-ci etaient incapables de passer outre au stress 

occasionne par la rencontre avec le milieu du travail et semblaient incapables de 

depasser ce niveau. 

11 est interessant de noter que lors de nos contacts avec les accompagnatrices 

soignantes pendant leur formation et au cows de rencontres pendant leurs premieres 

joumCs de stage, ce qui ressort en tout premier lieu est la crainte devant les 

difficultes qu'elles prevoient avec les malades; cette crainte se situe dans l'aspect 

technique des soins et a w i  dam la capacite d'entrer en relation et en contact 

physique avec un mourant. Pour Cecile et Aline, ces considerations n'entrent pas 

en ligne de compte. Elles comaissent les gestes a poser, elles sont a l'aise au 

domicile des malades. Leur savoir proceder, leur savoir appiiquer les 

reglesleRectuer les opdrations est a point d'aprks les temoignages de Lise B. Au 

plan du savoir &.re, nous pouvons parler d'une capacite faite de savoir 

cornmuniquer, de savoir partager. De plus, Cecile et Aline sont capables de 

generalisation; I'une pule abondarnment de quaiite de vie, de contrde de la 

douleur, l'autre appuie sur I'importance du soutien B la farnille. On est loin de 



['aspect technique des soins dam leurs confisdences. Elles sont sans doute 

compt5tentes puisque Lise B. leur confie des malades depuis plusieurs annees et il 

me semble recodtre des elhents &expertise dam leurs props. Cette expertise 

demeure toutefois limit& a l'accompagnement des malades dam ses besoins bio- 

psycho-sociaux et m6me spirituels, et si on exclut la reconnaissance de 

manifestations pathologiques qui les amene a communiquer avec l'infirmiere, leur 

expertise ne s'etend pas au traitement et aw decisions qui incornbent a w  

professiomels du sentice. Elks repondent par ailleurs aux besoins des malades au 

plan de la recherche de la quaiite de vie et l e u  insertion dam le milieu 

communautaire sembIe kussi. 

Dans son ddveioppement professio~el en soins palliatifs, Lise B. est egalement 

passee par le stade de novice. Dam son cas paniculier, une compitence plus 

gentrale en soins iafmniers sen de pilier a l'acquisition des nouvelles 

connaissances. Elle n'ec happe pas toutefois aux interrogations des novices et les 

nouvelles notions du contrble de la douleur s'averent dificiles a integer dans la 

pratique quot idie~e aupres de son fils. Avant d'entreprendre la mise sur pied du 

service, Lise B. n'est probablement deja plus une novice dans ['art des soins a 

domer a un mdade rnourant. Comme Marie, elle a dheloppe une expertise 

<~pecial i  Je>> dans le traitement de ses fils; toutefois c'est au coua des mois et 

des annees suivantes que son developpement s'accentuera. Notons que l'individu 

en developpement de l'expettise (Benner, 1984; Hrimech, 1 998) peut etre designe 

par differents termes correspondant a l'atteinte de stades successifs, mais nous ne 

jugeons pas utile d'approfondir ce qui pourrait itre, par ailleurs, un sujet de 

recherche interesmt. 

Nous venons de discuter des etapes du developpement de l'expertise et nous avons 

situe le stade de novice dam la dimension <amplification et affinement du 

savoir>>. Le novice vient d'acqueir des savoia, il se dirige par etapes successives 



vers la competence et eventuellement l'expertise. Les activites intellectuelles 

proposees dam la dimension <amplification et affinement du savoir>> permettent 

par l'interaction de la thkorie et de l'exp&ience, une integration toujours plus 

poussee des comaissances. Peu a peu, les savous peuvent Stre utilises de faqon 

significative, ce qui nous amene a la dimension que nous considerons 

particulierement appropriee pour designer l'expertise, l'<<utiIisarion significative 

du savoir>>. 

4.3 Dimension <<Utilisation significative du savoir>> 

Nous poursuivons notre recherche de sens d o n  le modele Marzano/Potvin (1996) 

par le retour a un recit relie a l'ccutilisation significative des savoin>> relate au 

chapitre pkedent  Nous y avions longuement presente Lise B. aux prises avec un 

probleme dificile, celui de la sub-occlusion intestinale (TII-3.6.1). Nous y revenons 

dans un examen du chevauchement des deux dimensions <<amplification et 

affinement du savoir>> et <<utilisation significative du savoir>> et en evitant de 

tomber dans la refitition, nous voulons y relier certains concepts tires du chapitre 

precedent. 

Lise B. est confront& a une situation de resolution de probleme dans une 

perspective de recherche de qualite de vie. Quelles activites intellectuelles utilise-t- 

elle pour avancer dans son questionnement? Comment en arrive-t-elle a la solution 

du probltme auquel elle est confront&? Reprenons les termes utilisk pour designer 

les activites intellectuelles dans la dimension <<amplification et affi~nement du 

savoir>> et revivons le film de I'episode. Devant la deterioration de I'etat de la 

malade, Lise B. se questionne, elle cherche a discerner les symptdmes significatifs. 

Elle questionne. Elle recomait les manifestations dejB rencontrees chez une autre 

rnalade, elle est en pksence d'une image qu'elle reconnait. Cette image de Mn, 

nous I'associons au concept de < < p r o t o p > ,  cet ensemble de caracteristiques qui 



se presente sous forme iconique et qui, en termes cognitifs, correspondrait au 

<<noeud conceptuel>> servant a I'extraction d'un scheme existant en memoire. A 

partir de cette image, elle compare et classifie. Un processus inductif et dductif 

s'enclenche. Elle p u t  se reprlsenter Ma t  de l'intestin, elle connait les mhnisrnes 

de l'evolution probable si aucun traitement n'est propose, elle peut analyser les 

perspectives d'holution et de traitement. Wlisons un autre concept cognitif, le 

 scrip^>: le scdnario du deroulement probable de l'etat de la malade s'impose a 

elle. Elle sait comment intervenir, ses schemes sont bien in tees .  Rappelons que 

pour de Jong (1996). I'expert a une structure de comaissances ou les schemes sont 

bien organids, en profondeur; il parle de connaissances < ~ n c a p s u l & ~ >  contenant 

I'ensemble des types de comaissances du domaine pour une situation particuliere 

@. 109). Lise B. passe au stade de la prise de decision, elle est capable d'utiliser ses 

savoirs de <<fa~on significative>>. Avec l'accord du medecin, elle fait le tmitement 

pour lequel ses automatismes sont bien rodes, protegee par la capacite de vigilance 

qui lui permet de reconnaitre les complications pouvant se pdsenter en cours de 

traitement. 

On pourrait sournettre que cet episode se sitw uniquement au plau de la dimension 

xcutilisation significative des savoirs>>, mais les dimensions sont interactives et 

l'utilisation des mecanismes intellectuels de la dimension <<amplification et 

finement du savoir>> ne peut pas Btre escamotee pour produire une reponse 

<automatique.> au probleme rencontre; comme le dirait Schon (1 994), c'est de 

faqon active qu'elle Mechit. Sans trop anticiper sur I'exarnen de la dimension 

cdynarnique de fecondite mental@>, disons que Ion de cet episode, Lise B. a 

egalement fait preuve d'esprit critique et de vigilance (Hrimech, 1 998), mais nous 

reviendrons tantbt sur ces concepts. 

Nous aimerions partager une derniere consideration au sujet de I'incident que nous 

venom d'explorer. Now avons convenu de la <<reflexion dam l'action>> dam le 



comportement de Lise B. Toutefois, la pdsence d'une partemire observatrice a 

probablernent un peu modifie sa vision de la situation. On peut supposer que 

l'interaction entre la pratique et le discours qui a acwmpagne cette pratique a nouni 

sa capacid de visualisation de I'evinement et au retour a son domicile, I'entrevw 

qui avait ete interrompue par l'appel de 1' accompagnatrice soignante a fait I'objet 

d'une recapitulation des soins a domer aux malades porteurs de pathologie 

digestive, categorie ou se situe la sub-occlusion intestinale. Son souvenir de Mn et 

I'evenement de la journk se sont probablement conjugues pour que son exp&ience 

se condense et se cristallise, pour que sa representation puisse se traduire en mots 

qu'elie peut ensuite me transmettre sous forme de balises. Nous poumons ajouter 

que dam la conclusion de cet episode de soins, Lise B. a demontre egalement son 

savoir communiquer, son savoir Cchanger dam son r6le de <<locutrice et 

d'interlocutrice>>. Nous avons en cet episode, un exemple interessant de 

mobilisation et de d i f i i on  des savoirs ou sont reliees les differentes dimensions 

du modele de MarzanoPotvin (1996). 

Faisons un bref retour vers Marie a qui nous avom concede une expertise tres 

ponctuelle, limitee aaw soins particuliers de Lucie. L'episode de la baisse de la 

diwese de Lucie en phase terminale a W un moment fort de I'entrevue, car au plan 

metacognitif. il s'agit d'une belle surprise. Marie n'a pas un bagage important de 

savoirs de reference. Elle ne comait siirement pas tout le detail'des khanges qui 

president a la fabrication de l'urine. Toutefois, elle sait combien de liquide Lucie 

a requ depuis la veille et en voyant une faible quantite d'urine foacee, elle se dit 

qu'il y a un probleme. Scribner (1984) dirait que Marie a utilid sa pe&e pratique. 

Nous disons que savoir observer, je dirais savoir <<rdflechir>> sont des qualites 

metacognitives particulierement importantes pour ces femmes qui sont souvent 

seules avec les malades et qui ont pour responsabilite de pkvenir la coordomatrice 

quand une complication se pgsente. Marie est capable d'utiliser les outils 

intellectuels presentes dam la dimension <<amplification et affinement des 



savoi@> pour faire une investigation des possibilites et prendre la dkision de 

communiquer avec l'infirmiere. Pour elle, l'activite de misolution de probkme n'ira 

pas plus loin, mais elle a joue son r6Le de fqon <<comp&ent*> pour assurer a la 

rnalade une meilleure qualit6 de vie. 

L'exploration du theme de l'expertise en soins palliatifs apparait peu prtinente en 

ce qui conceme les infirmieres du service. Nous pouvons simplement avancer que 

le temps aurait joue en leur faveur comme nous I'avons mentiorme au 111-3.7.1.2 du 

chapitre precedent. 

Nous ne pourrions toutefois conclure cette section sans nous d t e r  un moment sur 

l'importance du travail d'iquipe, du travail de coopkation sous-jacent aux activites 

des partenaires du milieu. La notion d'insertion ecologique dans un milieu en 

progression prend ici tout son sens. La comp6tence de Lise B. pourrait dificilement 

s'exprimer aupres des malades si elle devait assumer seule la prise en charge 

individuelle de chaque malade cornme au debut de son travail d'implantation du 

service. A la dimension <<utilisation signification du savoir>>, il faut rattacher un 

volet d'activites de formation, de niciprocite educative entre les differents individus, 

de partenariat dam une perspective d'c<empowerment>> des malades et de leur 

f a i l l e  et de soutien mutuel dam le cadre d'une communaute de pratique en 

evolution constante, 

Dimension <<Dynamique de fkconditb mentale>>. 

Au dtbut du present chapitre, nous avons examine le r6le de la fecondid mentale 

dam l'elaboration du projet d'implanter un service de soins palliatifs et conch que 

les prkdispositions et les acquis exNrientiels de la fondatrice h i  avait dome aux 

plans personnel, professionel et organisationnel les atouts necessaires pour que son 

projet puisse se kaliser. Nous avions emis I'idb que le modele des Dimensions de 



I'acquisition et de I'utilisation des savoin (Marzano et d./Potvin, 1996) pouvait 

presenter une possibilite de boucle ob la dimension de ficondite mentale 

constituerait le point de depart vers un nouvel objectif de developpement dont 

l'accomplissement menerait P une dynamique renowelk de ficondite mentale. 

Nous pensons avoir demontrk la presence d'une dimension initiale de fecondite 

mentale parmi les differents partenaires du service. Voyons maintenant la 

dimension <<dynamique de fkondite mentale>> dans sa relation avec la recherche 

de qualite de vie dam un milieu communautaire en amdioration constante. 

Nous avons vu au debut de ce chapitre que la dimension <<dynamique de fecondite 

mentale>> ne propose pas seulement un objectif de developpement mais surtout, 

une faqon d'atteindre a la qualite de vie, a I'amelioration de I'insertion dam le 

milieu. Pour explorer cette dimension7 nous proposons de modifier la presentation 

des caracteres que nous examinerons dam l'ordre suivant: I'autoregulation, la 

pensee critique et la pensee creatrice, ce qui apparait davantage interessant pour 

faire la relation avec la dimension de l '~4nse t ion  ecologique dans un milieu 

ameliore et la recherche de la qualite de vie dans ce milieu>>. 

Avant de commencer la redaction de cette section du chapitre, un examen attentif 

des transcriptions des entrevues et le rappel des observations redides <<sur le 

terrain>> ont pennis d'isoier de nouveaux points d'intertt qui avaient ete hisses 

pour compte dans une premiere redaction, sans doute dam un desir de ne pas 

alourdir indhent  le texte de la chronique de recherche. Ces nouvelles images du 

service s'ajouteront au rappel de k i t s  deja pksents dam les chapitres precedents 

et serviront de support a la prisentation des caracteres de la dynamique de fecondite 

mentaie. Encore une fois, nous voulons eviter l'impression de linbrite qui pournit 

ressortir de I'examen de chaque kcit a partir d'une caracteristique pkcise puisque 

les caracteres de la fecondite mentale agissent en synergie, mais nous voulons tout 



de meme tenter d'atteindre une certaine pkision dam I'interprthtion conceptuelle 

et c'est dans cette perspective que nous amorqons la suite du chapitre. 

Pourquoi avoir place l'autorkgulation au debut de l'etude de cette dimension? Nous 

considkrons que la connaissance et le contrde conscient du soi constituent la base 

fondamentale des relations avec le milieu, une variation du <<Comais-toi, toi 

meme>> auquel nous pourrions ajouter <W prend-toi en mains>>. Potvin propose 

les composantes suivantes dam I'autoc@ulation: prendre conscience de ses propres 

pensks, planifier, prendre conscience des ressources necessaires, tenir compte de 

la retroaction et evaluer I'efficacite de ses propres actions. Potvin en entrevue de 

recherche insiste sur le fait qu'il faut prendre la retroaction dam un sens tres large 

incluant reactions interactives et resultats. 

Dans cette proposition concernant i'autokgulation, nous discemons donc un aspect 

de pende critique qui s'appliquerait a tout le comporternent du sujet conscient; on 

peut se representer cette activite m6tacognitive de difierentes manieres et nous 

procederons par I'application des concepts B des situations tirees des situations 

vecues au service de soins palliatifs. L'autokgulation concerne d'abord la prise de 

conscience de ses propres actions et besoins avec planification des demandes et 

planification de la recherche active de ressources pour combler ces besoins. Elle 

peut representer une activite qui permet a I'expert d'eviter le piege de 

l'autornatisme dam sa reponse aux situations de resolution de problemes. Bemer 

(1 984) rappelle le danger de passer a c6te d'dlements importants mais peu hidents 

dans le traitement <<expert>> d'un probkme. L'autoregulation fait appel aussi a 

la not ion de vigilance (Hrimec h, 1 998) tant pour evaluer son propre comportement 

que pour saisir les occasions d'ameliorer ce comportement ou son environnernent. 



Dans une premiere tranche d'analyse, signalons la consultation des mentors, ces 

oncologues qui ont guide la fondatrice dam les premieres annees du service. Lise 

B. comait ses limites et ne craint pas de consulter pour b5tu son expertise. Elle 

utilise aussi l'exp&ience. Dans un recit rapporte au cinquikme chapitre (111-3.6.3) 

et qu'on pourrait appeler I'histoire du <<timbre analgesique>, nous avons a la fois 

un exemple de vigilance et un exemple d'autocritique de son comportement. 

Revenom-y brievement. Insatisfaite du soulagernent que la morphine reussit a 

procurer a une malade du service, Lise B. est a I'affit d'une solution et c'est ainsi 

qu'elle codt le c<Duragesic>>, ce medicament e x m e n t a l  qui se pksente sous 

la forme d'une timbre cutane. Nous avons la un indice de vigilance exteme. Le 

geste maiencontreux d'effleurer sa peau avec la medication s'avere un manque de 

vigilance. Sa competence est prise en dCfaut Elle sait qu'elle ne doit pas toucher 

le timbre, elle comait les condquences d'une erreur, mais elle passe outre a son 

jugement, a sa propre retroaction et continue le traitement sans aller se laver les 

mains. Toutefois, elle ne panique pas quand le somrneil la surprend subitement, elle 

sait ce qu'il lui arrive et trouve une solution en demandant au mari de la reconduire 

chez elle. 

Revenons a un demier exemple tire des confidences de la fondatrice du centre et 

egalement presente au chapitre pnkkdent, celui de la dkouverte sur le marche d'un 

appareil d'analgesie consciente, le <cNitronox>. (m-3.6.4) Nous I'avons examine 

au plan des savoia cognitifs, reprenons une brkve application touchant le caractere 

d'autocritique. Nous avons mentiome la vigilance ayant permis de decouvrir ce 

nouveau mode de traitement. Toutefois, dans la presentation precedente, c'est 

rapidement que nous avons effleure les sentiments de Lise face a cet appareil. Une 

simple phrase du texte signahit: <<En revanche, eUe est craintive, cette technologie 

lui fait pew.>> En contiant ce sentiment, Lise demontre une capacite de ~cprendre 

conscience de ses propres pens&>. Elle co-t le mecanisme de I'appareil, elle 

sait que le protoxyde d'azote utilise est un gaz dangerew et que les proportions du 



melange avec I'oxygene doivent &re bien equilibrees. Elle sait que les problemes 

techniques ont ete resolus, mais dam sa pew, il y a un rCsidu d'inconnu. Elle dit: 

<<Je sais comment p marche mais je ne me servirais pas de cet appareil avec mes 

malades sans I'avoir vu fonctiomer et avoir bien maitrisi les opirations nkessaires 

au traitement.>> Nous avons relate sa visite a l'unite de soins palliative oh elle s'est 

familiaris& avec la nouvelle procedure ce qui h i  a permis ensuite de I'utiliser avec 

un des malades du service et ce, avec confiance. Ce que cette anecdote nous revele 

est l'importance des sentiments dans la dynamique de fecondite mentale. Dans 

l'ensemble des entrevues avec Lise B., nous powom sentir cette capacite de 

<<monitorer>> son comportement et ses sentiments, de veiller sur eux avec 

vigilance et nous n'insisterons pas &vantage sur le caractere de l'autocritique relit 

a la dynamique de la fecondite mentale. 

5.2 La pensee critique 

Examinons maintenant le caractere <csuivant>>, la p e k e  critique. Dans le modele 

de MarzanoPotvin ( I  W6), ce caractere suppose la presence des activites cognitives 

que sont ['appreciation de la justesse et de la clarte des representations des 

situations, l'ouverture d'esprit, le contrde de l'impuisivite que l'on pourrait relier 

au caractere d'autonigulation, ainsi que la sensibilite aux sentiments et aux savoin 

d'autrui. Dam le discours de la fondatrice, plusieurs exemples peuvent s'appliquer 

a ces aspects de la p e k e  critique. Nous en choisissons deux parmi les r&its encore 

inedits et nous les pdsentons de fqon relativement elaboree malgre notre desir de 

ne pas trop allonger le texte de cette section. 

Nous avons dPja signale I'empathie dont Lise B. fait preuve aupres des malades. 

Nous relions le recit suivant au caractere de pensee critique dont I'empathie fait 

partie. Lise intitulait cette anecdote <<Le pipi d'Emest>>. ~coutons-la raconter: . 



ccl'aimerais te paler des gestes detoumis que les gens posent quand ils 
se sentent g&n& de demander de l'aide. Nous avions ce malade ige qui 
vivait seul avec sa femme. I1 etait encore en <<phase prdterminale>>, mais 
un accompagnateur soignant se rendait chez lui chaque soir et 
I'<~installaiv> pour la nuit avant de le quitter vers 10 h e m .  CMle avait 
passe quelques nuits avec le couple, mais nous avions cesse ces visites 
apparemmeat inutiles puisque les epoux dormaient tres profondement 
toute la nuit Un sob, vers 11 heures, le telephone some. C'est la femme 
d'Emest. < b e  ne sais pas ce qui se passe. Ernest est incapable 
d'uriner!>> En fait, elle avait utilise un teme plus populaire ... <<Depuis 
quand+> - ~ ~ D e p u i s  que Jean est parti vers 10 heures.>> J'ai trouve qa 
curieux, il y avait anguille sous roche. <de vais aller voir Ca.>> - <<Oh 
oui, vous seriez bien fine.>> qu'elle me repond. 

Quand je suis arrivee, on a commence a jaser. De tout et de rien. 11s n'ont 
jamais parle du <<pipi>>, ce n'etait plus a l'ordre du jour. Finalement, je 
leur suggere qu'on prenne un chocolat chaud. ~CCela peut aider a 
dormir ...>> On prend le chocolat, quelques petits biscuits, tout cela en 
parlant de choses et d'autres. J'essayais de comprendre pourquoi ils 
m'avaient appelee. le voyais qu'Emest commenqait a Cccogner des 
c l o u ~ +  et j'ai subitement eu une inspiration. <<Aimeriez-vow Fa si je 
couchais sur le divan du salon pour cette nuit? Un oreiller et une 
couverture, je serais tres bien.>> - <<Vous feriez $a? Vous seriez bien 
f i n e >  dit-elle encore une fois. C'est devenu evident pour moi que leur 
probleme den etait pas un de <<tuyauterie>>, mais que I'angoisse etait au 
rendez-vow. Je n'etais pas encore endormie que j'entendais les deux 
epoux ronfler dam leur chambre et ils n'etaient pas encore reveilk quand 
je suis repartie le lendemain matin, a 6 heures, pour aller rencontrer un 
autre malade.>> 

Et Lise B., sans nommer la pen* critique, continue l'analyse de sa representation 

de la situation. Cette femme d'exp&ieience, qui a souffert, sait recomaitre les 

manifestations de l'angoisse chez aurrui. C'est ainsi qu'elle l'exprime: 

<<C'est difficile pour les gens d'appeler et de dire: <<On se sent pas bien. 
I1 ne se passe rien de sptkial, mais on se sent mal.>> Les gens peuvent 
demander des soins physiques, mais ils n'osent pas demander de hide 
psychologique. Peut9tre n'etaient-ils meme pas conscients de leur 
angoisse? Nous avons deja parli des etapes du deuil. Peut4tre venaient-ils 
de passer a un autre niveau. Pourquoi ce soir-18 plutdt qu'un autre? Je ne 



l'ai jamais su. 11s avaient besoin d'une presence et ont <<invent+> un 
pretexte pour avoir de l'aide. Je n'ai jamais su s'ils avaient fait expres, 
mais je pense que non. L'anxiete peut donner une impression de malaise 
a l'abdomen et comme Ernest avait un cancer de la prostate, ils ont crie au 
secours. 11s savaient que s'ils appelaient, je viendrais, rnais ils avaient 
besoin d'un pktexte. Peut9tre mime qu'ils voulaient verifier si j 'allais y 
aller vraiment. Je ne leur ai jamais post5 la question. Ernest a vecu 
quelques semaines apres cet incident et son angoisse ne s'est plus 
manifestee.>> 

D m  cet exemple, nous pouvons isoler les manifestations de m e  pensee critique 

qui nous semble a la base du questionnement et de l'exploration. Lise trouve que 

la situation n'est pas claire, elle se rend aussit6t au domicile du malade. Elle est 

ouverte d'esprit, assez pour accepter sans le signaler au couple qu'il n'y a pas de 

probleme de <<pipi>> et elle s'interroge sur ia justesse de sa repnisentation de la 

situation, sur la veritable raison de I'appel. Relions cette interrogation a la 

dimension <acquisition et integration des s a v o i ~ >  ob le questionnement sert de 

demarreur a la recherche de signification et a la dimension <<amplification et 

affinement du savoir>> ou I'analyse des perspectives apparait. Nous avons convenu 

que Lise B. a develop* une expertise, elle emet donc rapidement une hypothese; 

son expirience l'amene a penser a l'angoisse. Elle prend une decision: dimension 

<<utilisation significative du savoir>>. Les dimensions rnetacognitives soutiennent 

la pensee critique et c'est ainsi que cet exernple nous semble relie a la dynamique 

de la fecondite mentale. Ajoutons-y la dimension <<MECO= puisque la recherche 

de la qualite de vie est particulierement en evidence dans cette anecdote. 

Passons a l'exemple suivant, peut9tre plus difficile a pnisenter puisqu'il fait appel 

a des perspectives un peu <*terique~>. Pourquoi certains malades resistent-ils 

a la mort quand leur etat semble desesptke? Lise raconte une experience ou 

I 'ouverture d'esprit, manifestation de la pensee critique, joue un r6le imponant. 



<<Elisabeth a <<CtirC>> sa mort de faqon extr;ll,rdinaire. On se demandait 
ce qui pouvait bien I'accrocher a la vie. Elle etait en uremie grave et 
normdement aurait dfi itre morte depuis quelques jours. Je me suis dit 
qu'elle attendait quelque chose; je suis sensible a cette sorte de 
phenomene, car on en connait si peu sur la mort. Je jase donc avec ses 
proches et finalement, une histoire de famille fait d a c e .  Elisabeth venait 
d'une grosse famille et avait une soeur jurnelle avec qui elle Qait tres liee 
jusqu'a l'Qe adulte. I1 y avait eu une <<grosse chicane>> entre elles. Son 
mari ne savait pas le fin mot de I'histoire, mais il savait qu'elles ne 
s'etaient jarnais revues et que la soeur avait disparu depuis plus de trente 
ans. Persome ne savait ou elle h i t  rendue. Avec h i d e  de la police, ils 
ont fini par la retracer en Ontario. La fille d9Elisabeth I'a contactee. Elle 
n'a pas pu venir, mais nous avons anange un appel t&phoniqw. <<Fais 
jute lui dire que tu lui pardomes et que tu ne lui en vew p l ~ >  avait dit 
la fille d'Elisabeth. N'oublie pas qu3Elisabeth etait inconsciente tout ce 
temps-l& Le sarnedi soir, la soeur a appele et elle lui a parle un bon 
moment sans toutefois qu'Elisabeth ne reagisse. Nous avons tenu le 
teltphone pres de son oreille. On n'a pas su si elle comprenait, mais elle 
est morte des le lendemain matin. Je ne sais pas s'il y a un lien. mais il 
rn'est arrive trop souvent de rencontrer de tels phenomenes pour ne pas 
m'interroger sur la capacite d'ecoute d'une malade en phase terminale et 
aussi sur la capacite de retarder sa mort tant qu'une chose que l'on 
considere importante n'est pas regKe.>> 

Lise B. avoue ne pas trop savoir quoi penser quand elle rencontre de telles situations 

cornme cela lui est amve a plusieurs reprises au cows des annees. Toutefois, elle 

est ouverte d'esprit; elle est sensible aux manifestations  cano or male^> que 

presentent certains malades et encourage les familles a poser des gestes qui sortent 

de l'ordinaire dam un effort pour pennettre au malade de ccpanir en paix>>. 

Pouvons-nous penser que l'ouvemue a i'incomu, au mystere, que la capacite de 

depasser les certitudes seraient un indice de pens& critique? Nous osons le croire. 

Nous aimerions ajouter que m6me si Lise B. est tres croyante, elle laisse au malade 

toute la place quand il est question de ses convictions religieuses. Sa pe&e critique 

se manifeste quand elle a connaissance d'interventions qui lui semblent diplacees 

et elle est tres vigilante a ce sujet quand elle recrute du personnel pour le service. 

Elle se souvient d'avoir r e h e  d'integrer une infirmiere au reseau de benevoles 



apres avoir senti chez cette femme une propension a caider les malades a fake une 

bonne morn> et ayant pris des informations, avoir constate que celle-ci faisait 

partie d'un groupe ultra-religiew dont les interventions lui avaient semble peu 

compatibles avec le besoin d'<<autonornie>> des malades. 

C'est au cows de cette conversation que nous etions revenues sur l'importance 

qu'accorde Aline awc besoins spirituels des malades. On se souvient qu' Aline, une 

accompagnatrice soignante, a longuement chemine au plan spirituel et que sa quete 

de signification s'est sold& par un fort desk d'aider autrui. Lors de l'entrevue avec 

Aline, j'avais pressenti le risque de forcer la liberte de pende d'autrui dans une 

periode de grand mess par manque de discernement dam les paroles de reconfort. 

A ma question implicite, Lise 8. ripond: 

c< J'ai eu de la kticence au debut, j'avais un peu pew qu'elle en fasse 
trop. Je me suis inform& aupres des malades et aussi aupres de parents 
pendant le suivi de deuil et jamais je n'ai eu d'indication qu'il pourrait y 
avoir eu intrusion dam la vie privee des gens. Au contraire, les gens m'ont 
toujours parle d'un grand respect dans la relation et d'un sentiment 
profond que cette femme renferme des tnisors d'amour qui vont au-dela 
du simple besoin d'aider autrui. Aline n'est surtout pas sectaire. mais elle 
a une foi tres bien articulee et est capable de discuter de sujets serieux ce 
qui est assez rare dam le monde d'aujourd'hui.>> 

Ce demier commentaire nous montre que dam le choix de ses partenaires 

professionneis, Lise B. utilise sa pens& critique et nous croyons avoir suffisamment 

insiste sur ce caractere de la dynamique de fkondite mentale pour passer a un autre 

caractere, la pensee criatrice. 

Quelles sont les manifestations de la pensee cr&trice? Potvin (1996) reprenant 

largement M m o  et al. (1 99 1) propose l'investissement dans les tiiches meme 



lorsque les reponses et solutions ne vont pas de soi, le fait de forcer les b i t e s  de 

son savoir et de ses habiletes, l'tlaboration de ses propres standards d'evaluation 

et I'elaboration de nouvelles faqons de voir et d'amenager les situations en 

debordant les frontieres des conventions regulieres. Pour examiner ce caractere de 

la fecondite mentale, nous laissons le terrain plus psychologique sur lequel nous 

nous trouvions dms les exemples precedents et nous tournons vers une 

manifestation de pensee creatrice directement ancree dam i s  soins physique du 

malade. Nous y voyons des liens avec les autres dimensions du modele et nous les 

expiiciterons apres avoir redome la parole a la coordonnatrice du service. 

< 4 h r l e s  etait mourant. Une complication menapit sa qualite de vie. Au 
cours des demieres heures, il avait develop* une sorte de hoquet. I1 
saignait probablement dam l'estomac et a chaque hoquet, un peu de sang 
remontait dans sa gorge. C'Ctait c o m e  un pyrosis, un reflux de l'estomac. 
11 etait conscient et tres lucide. Trop bible pour tousser, ii n'etait pas 
capable non plus de porter les mains a sa gorge comme le font les malades 
qui ont peur d'etouffkr. Poutant., j'avais peur qu'il aspire le sang dans ses 
bronches et qu'il etoufKe. La mort par etouffement, cela doit &re 
epouvantable. 

Pour degager sa gorge, nous utilisions un appareil aspirateur; il detestait 
sentir le tube dans sa bouche et il le mordait. Sa qualite de fin de vie etait 
en jeu, qu'on l'aspire ou qu'on ne l'aspire pas. Je me suis demandee s'il 
ne serait pas possible d'installer une succion continue qui eviterait 
l'introduction repitee du catheter par la bouche. En somme, une 
<<patente>> qui ne le derangerait pas. 

J'ai pris un tube de petit calibre, je l'ai mesM du nez a la gorge, je l'ai 
rentre par le nez tout doucement et h i  fixe sur la joue. Cela a marche; rien 
de plus beau! Quaad il avait son hoquet, on bowhait le trou du catheter et 
l'aspiration se faisait. Cela ne semblait pas du tout le deranger, ni 
l'incommoder. Le pue qui pouvait arriver c'etait qw le sang finisse par 
boucher le tube, mais cela ne s'est pas produit. C'etait teilement plus 
confortable pour lui. J'etais tn$s fiere de ma tmuvaille. Je n'avais jamais 
vu faire Fa nulle part ailleurs. J'ai juste trouve Fa en rdflechissant.>> 



Nous avons hesite a presenter cette anecdote a cause des details techniques un peu 

difficiles a <<avaler>> par le lecteur. Nous pensons toutefois tenir un exemple 

particdierement enrichissant au plan de la pens& crciatrice et des relations avec ies 

autres dimensions du modele d'acquisition et d'utilisation des connaissances. Nous 

terminerons cette section du chapitre avec l'explication qui suit. 

Comment Lise B. en est-elle venue a elaborer une nouvelle faqon de voir me 

situation en debordant les frontieres des conventions kgulieres? Elle dit n'avoir 

jamais MI cette technique auparavant, elle a donc dil l'imaginer. Nous proposons 

qu'elle a aussi eu recoun B ses savoia anterieurs. Lise B. poss&.de les savoia de 

references de type familiarite sur l'anatornie et la physiologie. Elle peut se 

reprdsenter ce qu'il est en train de se produire: le sang dam I'estornac, le hoquet, le 

pyrosis et le danger d'aspiration dans les branches. Elle connait les consequences 

de cette demiere complication. Elle posside bien les savoir proceder qui vont avec 

la technique d'aspiration des secretions. Pour le lecteur non familiarise avec cette 

technique, signalons que le tube est relie a un appareil aspirateur et muni d'un 

orifice qu'il sufit de boucher pour que l'aspiration se fasse. Lise B. est familiere 

avec cette technique et avec les reactions des malades qui resistent au passage du 

tube dans I'oropharynx. La reaction de mordre le tube est bien connue. Au plan du 

savoir &e, Lise ne peut faciiement tolerer que le malade vive un inconfort 

remettant sa qualite de vie en jeu. Elle commence un processus de resolution de 

probleme. Elle se questionne sur les caracteistiques de la technique d'aspiration. 

Le tube lui-meme n'est pas tramatisant pour le malade, c'est l'insertion -tee qui 

derange. Elle compare avec une autre technique, celle du tube nasogastrique utilise 

pour vidanger I'estomac. Une fois instail6 ce tube est en geaed assez bien tolere 

par les malades. Pour minimiser I'inconfort, elle choisit un tout petit catheter. Son 

savoir proceder bien rode lui permet d'introduire le tube correctement et sans 

d h n g e r  le mdade. Le reste va tout seul. Lise a <<invent+> une technique et la 

pens& creatrice de la dimension <<dynarnique de fecondite mentab> permet de 



sauvegarder la qualite de <<fin de v i e >  de ce malade, objectif avoue de toute son 

intervention. 

Nous pensons avoir suflisamment examine la dimension c< fkondite mentale>> 

et n o u  reverrons maintenant le cadre de tout le modele, l'~4nsertion ecologique 

dans un milieu amkliort+> qui est d e m e d  avec la recherche de la qualite de vie, 

une preoccupation constante dam l'application du modele MarzanoPohrin (1996) 

des Dimensions de l'acquisition et de I'utilisation des savoirs. 

6. Des perspectives de syntbdse 

Nous proposons d'explorer la dimension <<insertion dlogique dans un milieu en 

progresrion>> selon dew perspectives. D'une part, nous avons commence a cerner 

la globdite des caracteristiques du service en fonction du modde MarzanolPotvin 

(1996). Nous croyons toutefois que les perspectives de synthese presentees 

depassent les dimensions de ce mdele tout en les impliquant implicitement. Nous 

soumettons donc la figure intitulk <<Le jeu des savoirs dam la dynamique de vie 

au service de soins palliatXe> (figure 5) qui va au-dela du modele des dimensions 

de I'acquisition et de l'utilisation des savoirs et explicite la dynamique Vie-Savoirs 

que nous avons MI emerger de notre etude du service de soins palliatifs. Cette figure 

a kte creee ap& de nombreuses consultations avec notre direfteur de recherche et 

nous lui sommes grandement redevables pour sa facture finale. 

D'autre part, et pour clore le chapitre, nous pkn tons  un exemple de situation qui 

faciiitera I'integration de ces miime caracteristiques dam la vie du service de soins 

palliatifs. 
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6.1 Une figure syathQse 

Comment pouvons-nous situer la dynamique du service en fonction des besoins et 

des ressources disponibles pour les satisfaire? La figure 5 en donne une vision 

globale. Les principaux elements qui s'en degagent sont les besoins des malades et 

de leur famille, les savoin actwls ou en devenir des intewenants du service ainsi 

que les ressources humaims et materielles disponibles pour repondre aux besoins 

identifies. Tous ces elements sont relit3 et constituent un rkeau dont la dynarnique 

dvolue vers la satisfaction de ces besoins. En effet, le service de wins palliatifs n'est 

pas un organisme qui tourne a vide. Les malades et lew famille en constituent la 

raison d'etre et dam le discours de Lise B., la quake de vie a W soulignee comme 

l'objectif central de toutes les activites des partenaires qui y evoluent, 

La qualite de vie des malades, selon Lise B., passe par le contrde maximal des 

sympt6mes et complications et cette condition prend particulierement en compte le 

contde de la douleur. Une fois le cornkt physique ass&, l'objectif de qualite de 

vie s'adresse ensuite au soutien psychologique et social du malade et de la famille. 

Nous ne reviendrons pas longuement sur cet aspect qui a deja ete explore au 

chapitre concernant Ies kneficiaires du service. Placer le malade en situation 

d'autonomie maximale s'avere un moyen d'y parvenir. Lise B. nous dresse le 

tableau des conditions d'exercice de cette autonomie: 

<<Nous voulons que ce soit le malade qui ait le contr6le de sa medication, 
aussi longtemps qu'il en est capable et s'il le desire. Les medicaments sont 
prQ de lui et c'est lui qui dCide de la medication supplementake, par 
exemple, s'il se sent plus souffraat. Nous now assmns que le pilulier est 
rempli comctement si le d a d e  +rouve des difficult& a le composer hi- 
mtme. Cela arrive souvent avec les personnes igees ou quad le malade 
commence a se dderiorer. Plusieurs s'occupent eux-miimes de placer dam 
le contenant les doses successives qu'ils auront a prendre au c o w  de la 
semaine. Les entredoses sont pretes et c'est le malade qui decide de les 
prendre s'il en ressent le besoin. 



Pour les malades, c'est important de ne pas avoir a demander la permission 
pour avoir une morphine. On fait d'ailleurs un enseignement pour enlever 
la crainte d'en prendre trop. Souvent, les malades qui arrivent de l'hepital 
et qui ont 6te sournis au kgime de la medication a heure fixe, c'est ce 
qu'ils appnkient le plus. Ne pas avoir a dormer dix mille explications pour 
avoir le droit d'etre soulage, pour prouver qu'ils ont mai et de s'entendre 
dire <<Mais Fa ne se peut pas, vous venez de prendre votre morphine!>>. 
Dire Fa a un malade souffrant, c'est epouvantable. Comme si on 
<<sen*> a sa place! Ici, le maiade se dome lui-meme I'entredose ou 
quelqu'un le fait pour lui. La seule chose importante, c'est que cela doit 
etre inscrit au dossier pour comaitre le nombre de doses supplementaires 
ce qui perrnet d'ajuster la dose de morphine pour la joumke suivante. 

Apres plus de dix am, je suis encore surprise de \'attitude positive des 
malades et des families. Pour moi, le danger de narcomanie, c'est des 
blagues. Nous avons eu un seul cas et c'etait un gars qui avait des 
problemes anterieurs de toxicomanie. Les malades collaborent tres bien 
avec now et il n' y a pratiquement jam& de problemes. Tu sais, pour moi, 
I'autonomie des malades, c'est ce qui est le plus important pour la quaiite 
de vie, apres le contr6le de la douieur evidemment. 

Le malade a aussi le contr6le complet de son dossier. C'ea lui ou la 
farnille qui ecrit les evenements qui se produisent, l'apparition des 
syrnpt6mes, ce qui a W fait. Nous remplissons la partie qui nous conceme, 
rnais tout est <<ouveW>. On ne cache rien, nous ecrivons tout a mesure, 
Les <<gens d'hapital>> a qui je monte cela pensent que cela peut nuke 
au malade de tout lui dire; mon exp&ience me prouve le contraire: apres 
tout, c'est sa s a t e  qui est en jeu et il a droit de savoir ou il se situe. Au 
lieu de les apeurer, cela les rassure. 

Le dossier appartient au malade et quand il le redige hi-meme. ~ a ,  c'est 
extraordidre. Le dossier devient un moyen d'expression. Je me souviens 
d'une patiente qui faisait un dossier magnifique, une malade qui ecrivait 
un h p i s  impeccable. Une jounee, elle avait emit en bas de son dossier 
et en lettres majuscules: CHU TAME!!!! Je lui ai dit: cd'ai 
l'impression que tu as dti p e r  foa sur le crayon. Si tu l'avais dit, je pense 
que tu l'aurais ail.>> - <<Certain!>> Et cela a ouvert me communication 
ou elle a pu demander: <<Dam combien de temps, tout cela va-t-il 
finir?>> Une facon d'ouvrir la porte pour qu'elle puisse exprimer son 
angoisse, tout ce qu'elle ressentait a ce moment-la 



Suite a ce long monologue, nous pourrions ajouter que I'attitude qui s'en degage 

touche tgalement les concepts de partenariat et d'<<empowermenP>. En 

permettaut au malade de contrdler son dossier et sa medication, on lui permet de 

devenir un partenaire de I'tquipe et cette situation contribue a sa qualite de vie. 

6.2 Un exemple synth2se 

Pour continuer l'examen de la figure precedente, nous proposons de regarder une 

situation oh l'ensemble des caracteristiques du service sont mises en evidence. 

Posons le decor. Une regle du service veut que seuls les residents de la municipdite 

soient acceptes par l'iquipe. Une malade vit a la limite exteieure de St-B. et Lise 

doit dire a sa fille de demander de I'aide a I'organisrne public de son temtoire. 

C'est une arnie de la farnille et Lise se sent triste de devoir lui refirser son aide. 

C'etait a l'epoque ou les CLSC n'avaient pas encore fait le virage arnbulatoire. 

Ecoutons ce que Lise B. raconte: 

<<Un matin, une des filles appelle. <<Pouvez-vous juste venir nous dire 
quoi faire. Maman est soufhnte. Elle va trh mal. On n'a pas 
d'equipement. On ne sait pas quoi faire. Elle ne veut pas aller a l'hbpital. 
Mes soeurs et moi, on est completement d6sempmks. Venez juste nous 
donner des conseils et ce sera suffsant.>> Je ne pouvais pas refuser. 

En arrivant dans cette maison, je vois la desolation! Les filles pleurent 
dans le salon et dans la chambre, il y a la dame avec la souffrance et 
I'angoisse ecrites dans la face. J'ai I'impression qu'elle etouffe. J'appelle 
au centre et demande a un Mnevole de venir porter un concentrateur 
d'oxygene. En quelques minutes, l'appareil est la et j ' installe le catheter 
nasal. La dame reprend son souflle et c'est la que je finis par comprendre 
son Mai probleme. Elle a envie d'uriner, mais elle est tellement agitee que 
ses filles n'ont pas saki le message. Elle ne pouvait plus se lever depuis 
la veille et ne voulait pas mouiller son lit. C'est pas simple pour les gens 
non initits de penser B ces details <technique*> et leur desarroi les 
empechait de rkflechir. Je dis a la dame: c<Essayez de vous retenir, la 
toilette va arriver dans quelques minutes.>> En attendant, je dlephone au 
centre pour fake preparer un lit articule, la literie, tout le necessaire pour 



qu'on puisse I'installer confortablement. Pour la toilette portative, je pense 
que le gars est alle en avion. Quasi instantane. Elle n'en finissait plus 
d'uriner, elle devait se retenir depuis longtemps. 

J'ai comrnuniqui avec sun medecin pour faire augmeater ses doses de 
morphine. Avec ses filles, nous lui avons donne un bain et on l'a installee 
dam un lit propre. J'avais l'impression qu'elle &tit au paradis. Le service 
l'a ensuite prise en charge. Je pense qu'elle est morte dix jours apks. Elle 
a eu des accompagnatrices soignantes, mais ses filles voulaient s'occuper 
d'elle. Elles sont devenues rapidement capables de le faire seules. Les 
benevoles leur ont montni quoi faire et elles apprenaient vite. Elles ont eu 
de l'aide pour les dew dernieres nuits pour qu'elles puissent se reposer. 
Elles ont eu bien soin de leur mere une fois qu'elle ont su quoi faire. 
C'etait par manque de moyens qu'elles n'avaient pas reagi au debut; elles 
n'y connaissaient rien et personne ne les avait aidies. Cela m'a rnarquke. 
C'est pas humain de hisser une personne dam un tel 

Et c'est ainsi que nous pouvons reprendre le contenu de la figure 5: Faisant face a 

des ENJEUX majeun et cherchant reponse a des BESOMS CRITIQUES, les 

MALADES et l eu  famille exploitent et dtiveloppent leurs SAVOIRS et tentent 

d'optimiser jusqu'a la fur leur QUA LIT'^ DE VIE en utilisant leurs RESSOURCES 

pesonnelles et familides ...... @ce au jeu et au developpement des SAVOIRS de 

la COORDONNATRICE du service de soins palliatifs, des 

ACCOMPAGNATRICES SOIGNANTES, des INFIRMIERES 

COLLABORATRICES et des I&DECINS de la clinique et du PHARMACIEN ... 
et grice aux SERVICES de ces partenaires ..... en disposant de RESSOURCES 

MA~RIELLES ET HUMAlNES du Fonds F.S.et du Centre de Mnevolat soutenus 

par la population et la municipalite de St-B. ainsi que d'une liaison awc reseaux 

quebdcois et intemationaux d'experts en sohs palliatifs. 

L'histoire de cette dame est exemplaire tout en constituant t contre-exemple 

puisqu'il s'agit d'une penonne qui ne rbide pas a St-B., mais nous y decelons 

I'ensemble des elements de la figure 5. La malade connait le service fonctionnant 

dam la ville voisine et elle demande de l'aide: elle fait face B un enjeu majeur et ses 



besoins sont criants. Lise B. doit lui reher son aide puisque le centre de Mnevolat 

et son service de soins palliatif!! sont mutenus par la population de la Iocalite et que 

la mission du service est ax& sur cette population. Quand Lise intervient, les 

besoins son1 rapidernent identifies. Grice a ses savoirs d'expirience, celle-ci 

recomait au premier coup d'oeil, le besoin d'oxygene et ensuite, le besoin d'uriner. 

Ses connaissances soat mises a contribution ensuite quand elle se rend compte du 

degre de souffrance de la malade et elle agit rapidement en consultant le medecin 

traitant qui la comait de niptation et repond a sa demande d'augmentation de la 

medication. Les ressources materielles du centre permettent de combler les besoins 

et ce, dans un temps record sernble-t-il, @ice au devouement de Enevoles qui 

s'occupent du transport de l'equipement. Une fois secourues par I'intervention de 

Lise B., Ies filles exploited et developpent leurs savoirs pour tenter d'optimiser 

jusqu'a la fin la qualite de vie de leur m e n  en utilisant leurs ressources 

persomelles. Elles connaissent les regles de fonctiomement du service et selon 

Lise, elles ne veulent surtout pas ambitionner. Les ressources humaines 

additionnelles entrent en action avec ltarrivee des accompagnatrices soignantes et 

celles-ci jouent un rde de de formation en partageant leur savoir avec les filles de 

la malade qui, elles, deviement des partenaires de l'equipe. Les Mnevoles les 

soutiennent aussi directement en assurant une presence de nuit quand les filles ont 

vraiment besoin de reps. En terminant cene <chistoire>>, Lise se rappelle, <<Une 

des fillcs a tellement ete h p p &  par I'Mnement qu'elle est devenue infirmiere par 

la suite.>> L'histoire de cette dame concr&ise bien la philosophie du service de 

soins pailiatifs: elle a pu mourir dam la dignite et I'objectif de recherche de qualite 

de fin de vie a ete atteint. 



6.3 Le d6veloppernent de la personne dans une situation 
d'insertion rkussie dans ua milieu en progression. 

Pour clore ce chapitre portant sur I'application du modele des dimensions de 

l'acquisition et de I'utilisation des savoh (MarzanoIPotvin, 1 996)' regardons une 

demiere fois ce modele pour tenter d'en cemer l'orientation fondamentale. Nous 

sommes en presence d'une proposition qui touche non seulement les 

<apprentissagee>, mais surtout le developpement de la persome qui append. 

Potvin fait de l'insertion ecologique dam un milieu en croissance la trame de fond 

de son modele. Nous avons examine le modele a partir du quotidien des partenaires 

qui evoluent dans ie contexte du service de soins palliatifs et nous pensons avoir 

saisi les relations entre les dimensions du savoir et la convergence des activites 

physiques, intellectuelles et psychologiques qui tendent vers l'actualisation de la 

personne et de ses groupes ou reseaux. 

Au service de soins palliatifs, nous sommes en pkence d'un milieu 

cornmunautaire ou les differents acteurs deviennent des partenaires qui apprennent 

au contact les uns des autres; leurs activites tendent vers un meilleur developpement 

de la personne a partir principalement du caractere de fdconditt? mentale oriente vers 

la recherche d'une qualite de vie pour les malades. mais aussi pour I'ensemble des 

personnes qui evoluent autour du service. 

Apres avoir longuement examine les differentes perspectives se degageant du 

modele, nous voulons partager ce dernier r&it mettant en Iumiem une insertion 

reussie dam un milieu de vie, evenement qui a coastitue pour Lise B. un point fort 

dam son implication dam le service de soins palliatifs. Ecoutons-la qui raconte. 

<<Cette patiente a longtemps ete dans le service. Elle a eu de bonnes 
remissions et elle venait nous aider au centre quad elle se sentait 
suffisarnment en forme pour le fake. C'etait une femme joyeuse que la 



maladie n'avait pas aigrie, loin de la Quand elle a W en phase tenninale, 
elle a pu beneficier de h i d e  des accompagnatrices soignantes et j'allais 
la voir plusieurs fois par jour. Quelques jours avant de mourir, elle me 
confie: <<J' aimerais remercier tout le monde avant de mourir. Si on faisait 
un party*> Et elle planifie el ledme sa @te d'adieu. Pour tous cewt qui 
avaient ete autour d'elle dans les derniers moments de sa maladie. Elle 
avait demandti a me des accompagnatrices: <<Sais-tu comment faire cuke 
des scampies?>>. Elle adorait les scampies. <<Ben oui, et je les fais trks 
bien, c'est ma sp&ialite.>> - <<On va se faire un repas aw scampies et 
avec du vin avec ?a>> 

Elle fait une liste d'achat qu'elle confie a son mari. N'oublie pas qu'elle 
est en phase pniterrninale avancee. Nous, on avait apporte une grande table 
du centre. On etait huit autour d'elle pour la fete. On avait mis des blocs 
de bois pour lever les panes de la table et place la table au-dessus de son 
lit parce qu'elle ne se levait plus a ce moment48 On avait de la place pour 
tout le monde, mime son medecin etait venu. Sa fille et son mari ebient 
avec nous. Certains etaient assis sur le lit, d'auues s'appuyaient sur la 
table, on changeait de place. On a fait cuire les scampies, la fille avait fait 
un giteau, on avait du vin. 

La premiere chose qu'elle a faite a ete de vider son vene de vin. Je lui 
avais dit: < q u  pew en prendre, du vin, mais Fa va te faire plus d'effet a 
cause de la morphine.>> Tu sais, ce n'est pas toxique le vin, mais l'effet 
est de beaucoup augmente. C'etait fete et elle a pris son verre en partant 
le party. Conclusion, elle s'est endormie, la main dans son assiette. ElIe 
avait reussi a manger une moitie de scarnpie. Mais elle dormait en 
resplendissant de bonheur. Elle avait l'air tellement heureuse. On a 
continue la fete, on a continue a lui parler comme si de rien n'etait, on lui 
parlait cornrne si elle etait bien prknte avec nous. Et elle I'etait. Des fois, 
elle se reveillait un peu et on lui domait une petite bouchee de scampie, 
une petite gorgee de vin, elle faisait un signe de t6te et elle se rendormait. 

C'etait a peu pres me semaine avant sa mort. Elle a reparie de cene fete 
jusqu'a la derniere journee. Elle etait tellement contente. Elle avait dit 
merci a tous les gens qui avaient eu soin d'elle.>> 

C'est sur cette histoire de bonheur partage que nous terminom cette longue 

chronique de l'application au service de soins palliatifs du modele de l'acquisition 

et de l'utilisation des savoirs, modele originant de Marzano et al. (1991) et revise 



par Potvin (1996) qui I'a orient6 vers le developpement complet de la personne et 

son insertion reussie d m  un milieu en progression. 

IV - Conclusion 

Au cours de ce chapitre, nous avons continue notre exploration de la dynarnique des 

savoirs au service de soins palliatifs par l'application du modele Marzano/Potvin 

(1 996). Nous avons commence par examiner ce modele que Pohrin a transforme en 

y incluant la perspective des adultes en developpement et y ajoutant, en plus d'uw 

denomination plus evocatrice des savoirs en evolution, la perspective de l'insertion 

ecologique dans un milieu en progression dont il fait la m e  de son modele. Pour 

les besoins de notre rapport de recherche. nous avons chercM a adapter ce modele 

a la situation des personnes evoluant au service de soins palliatifs. en plaqant en 

figure centrale, la fondauice-directrice-cwrdonnatrice de ce service, madame Lise 

B, notre principale interlocutrice et partenaire de recherche. 

Powin, en entrevues de recherche, soumettait la possibilite de transformer le modele 

et eventuellement de l'enrichir. Au cours des discussions, plusieurs modifications 

ont ete apportees et nous les presentons dam un ordre qui suit de pres notre usage 

du modeIe, 

Le modele Manano/Potvin (1996) presente la structure de l'apprentissage et de 

1' utilisation des savoin comme ie font d'abord les modeles systemiques, en laissant 

toutefois leur histoire dans l'ombre. Nous avons voulu faire un usage 

temporellement situe du rnodele et explorer spkialement la <<dynarnique de 

fecondite mental- des partenaires a leur entree dam le service pour repondre a 

la situation particditre d'adultes dont I'evolution a atteint un stade leur pernettant 

de se tourner vers autrui et de s'inserer pour ce faire dam un milieu de vie et de 

pratique en evolution. C'est pourquoi nous avons voulu explorer <<la dynarnique 



de ficondite mentale dam un milieu de partenariat>> La participation au service 

de soins palliatifs s'avee par ailleun une occasion d'enricfiissement pour les 

partenaires. Nous avons considhi comme etant des partenaires du service, autour 

de la figure centrale de la coordonnatrice, les pmfessionnels que sont les medecins, 

les infirmikes et le pharmacien du service ainsi que les accompagnatrices 

soignantes et aussi les malades et leur famille. Ces demicn, au moins pour 

quelques-uns que nous avons connus &vantage, ont vu leur evolution se precipiter 

par un episode transformatif qui les a amenes a utiliser les possibilitds d'autonomie 

et d'<<empowermen~> offertes par l'orieatation du service pour cheminer vers une 

dimension de dheloppement, l'actwlisation de soi. 

Une deuxieme modification conceme notre traiternent des trois dimensions 

<acquisition et integration de savoiw>, c<amptification et affnernent du 

savoir>> et <<utilisation significative du savoir>> que nous avons reuni daos une 

section plus large intitultie <<Evolution du savoir>>. Dam cette section, nous avons 

considere les relations entre les dimensions avant de proceder a me etude plus 

systematique de chacune des dimensions du regroupement. Dans la sous-section 

<<acquisition et integration des savoiru>, nous avons d'abord presente le 

vocabulaire propose par Potvin (1998) et qui se veut un affinement du vocabulaire 

issu de la tradition cognitiviste. En deuxieme partie, nous avow examine les modes 

d'acquisition et de partage des savoirs daas la dynamique du milieu de partenariat. 

Puis, nous avons fait appel a des concepts ayant emerge de l'exploration effectuee 

dans les chapitres portant sur les malades et leur famille, sur la formation des 

accompagnatrices soignantes et finalement, sur le developpement de I'expertise de 

la directrice du service. Nous avons reexamine brievement l'autoformation, la 

reciprocite educative et I'apprentissage en contexte pour lequel nous avons resituer 

les modalites que sont Ia participation legitime ptiripherique, le <<vol des 

comaissanceP> et le compagnonnage cognitif. 



La troisieme modification se s i ~ e  au regard de la dimension <-plification et 

affinement du savoir>>. Dans I'exarnen de cene dimension, nous avons tenu 

compte du developpement de l'expertise, notion absente du modele revise de 

Po tvin (1 996). Nous avons ainsi accentue a nouveau 1 'aspect evolutif du modele. 

Les apprentissages des novices et des <epre-expertu> cheminant vers l'expertise 

se caracterisent fortement par I'<aplification et I'affinement des savoi*> meme 

s'ils <-quitrent et integren~> de nouveawt savoia et qu'ils <<utilisent de f a ~ o n  

significative> les savoirs dont ils disposent deji. La justification de cette 

proposition se retrouve dans les mecanismes intellectuels qui s'affinent d'une 

dimension a l'autre pour deborder vea  les caractkes franchemem metacognitifs de 

la dimension Caynamique de fecondite mentale>>. 

Une quatrieme modification, plus implicite jusqu'a ce point du texte, consisterait 

a rarnener I'aspect <<poursuite d'une qualite de vie personnelle et social@> de la 

dimension <<utilisation significative du savoir>> vers la dimension ~ ~ d y n a m i q u e  

de fecondite mentale>> ou il se placerait a la suite de l'aspect <<autort5gulation>>. 

Ce deplacement foumirait une orientation a l'autoregulation qui se joue grice a la 

pensee critique et a la creativite. 

Pour la dimension <dynarnique de fecondite mentale>>, nous avons puise dans 

le reservoir d'anecdotes de notre chronique de recherche pour rendre plus concrets 

les caracteres d'autoregulation, de pen* critique et de pens& creatrice retenus par 

MarzanoIPotvin (1996). Nous avons relie I'etude de ces anecdotes a la perspective 

de recherche de qualite de vie dans un milieu en progression qui constitue la trarne 

du modele et que nous retrouvons en synthkse dans la dimension <<Insertion 

ecologique dam un milieu en progression>>. 

Nous avons termine ce chapitre par la pksentation d'une figure synthese (figure 5) 

faite en collaboration avec none directeur de recherche et oh sont regroupes les 



elements constitutifs de la dynamique de l'acquisition et de la mobilisation des 

savoirs que nous avons retrouvk au service de soins paliiatifs. 



CONCLUSION 

Plus de cinq annees se sont ecouiies depuis le debut de ce travail de recherche. N& 

du desir de rnieux comprendre les possibilites de formation en soins de same de 

personnes sans formation scientifique prealable, notre investigation s'est 

considerablement elargie au contact des individus relies au service de soins 

palliatifs de St. B. et tout particulieremeot par la rencontre de la fondatrice- 

directrice-coordonnatrice de ce service, madame Lise B. La perspective de cemer 

les modes d'apprentissage des btinevoles en soins de sante s'est vansfonnee peu a 

peu en recherche sur les modes d'aquisition ou d'appropriation des savoirs de 

chacun des groupes d'individus ainsi que sur la mobilisation, I'utilisation et 

diffusion des savoirs dans le contexte du service de soins pailiatifs. 

C'est surtout au plan du developpement personnel que nous avons examine 

1'Cvolution des malades et de leur famille et les concepts d'autonomie, de 

pmtenariat, dy<~rnpowermen~>, de kiprocite educative et d'actualisation de soi 

ont soutenu cet exmen. Nous avons regarde le developpement des savoirs a partir 

de l'apprentissage contextualise pour les accompagnatrices soignantes et du 

cheminement vers l'expertise en passant par l'apprentissage transformatif et 

I'autofonnation dans le cas de la fondatrice du service. 

Dans un demier chapitre, nous avons tente une synthese des perspectives ayant 

emerge de chaque chapitre pour chercher a etablir une analyse transveeale des 

modalites d'apprentissage a l'aide du rnodele revise de Potvin (1996) des 

dimensions de I'acquisition et de l'utilisation vitaiement significative des savoirs. 

Dam la foulee du v i q e  ambulatoire en soins de sante, l'experience vecue depuis 

plus de 15 ans dam cette municipalite de la rt5gion metropolitaine semble un modele 

exemplaire sur lequel il serait pertinent de ref l ick pour en degager des avenues 



pernettant un meilleur soin aw rnalades, particulierement les malades en phase 

terminale. Ce modele n'est probablement pas applicable tei quel puisqu'un 

ingredient essentiel risque de manquer dans l'btablissement d'un organisme 

communautaire de ce type et nous pensons au dynamisme un peu c<acharn+> de 

cette femme qui, au dtkes de ses fiis, a pris la decision de fonder un service de soins 

palliatifs a pmir d'une centre de bhevolat deja bien inti@ a la vie de la 

communaute. Les conditions de succes de l'entreprise ont pris leurs wines dans la 

connaissance profonde des besoins de la population, dam l'implication politique 

municipale ayant conduit a la ckation du centre de benevolat et, suite au drame de 

la mort de ses dew fils, dam la canahsation de sa douleur et de son energie dans la 

mise sur pied d'un service de soins palliatifs. La necessite d'obtenir de l'aide pour 

parvenir a donner des soins de qualite l'a conduite aux activites de formation des 

accompagnatrices soignantes qui, d'un enseignement <<sur le tay>. se sont peu a 

peu transformees en un programme bien defini dam une optique d'apprentissage 

contextualise. 

C'est particulierement dans la perspective de la formation des Wnevoles en soins 

de sante que se situe I'originalite de I'expirience vecue a St-& Qu'une personne 

decide de consacrer son existence a w  autres pour survivre a sa propre douleur est 

une chose que i'on peut admirer, que cette meme peaonne reussisse a s'entourer 

de benevoles desireuses de se domer une formation de plusieun mois pour se 

consacrer pendant quelques anndes au soin de malades en phase terminale, voila qui 

donne rnatiere a reflexion. Nous verrons en epilogue que le deces de la directrice 

n'a pas provoque ['a& des activites du service comme celle-ci l'avait min t  dam 

les demiers mois de sa vie. Toutefois, c'est a plus long tenne que sont apparues les 

dificuites et c'est le manque d'infirmieres, davantage que le manque 

d'accornpagnatrices soignantes, qui menace la survie du service. 



Avec le virage arnbulatoire, les CLSC se sont vus attribuer le mandat du maintien 

a domicile des malades en pluse tenninde et ce, dam la mesure des possibilit6s des 

farnilles et des services que l'organisme peut fournir. Dam le document intitule 

<<Mourir chez sob>, le sujet du diffcile choix entre <<la maison>> et 

<<l'h8pital>> est discut6 dam le contexte du milieu des andes 1990; apres 

quelques annCes d'implantation de nouvelles structures et d'une nouvelle 

philosophie de soin des malades, il faut voir cette probltmatique selon une 

perspective diffirente. Est-il possible d'imaginer la cr6ation d'une banque de 

personnes formdes en soins palliatifs qui, en tenant compte des impdratifs des 

conditions de travail du secteur public de la santC, se <<spkialiseraien~> pendant 

quelques annees en accompagnement physique, psychologique, social et spirituel 

des malades en phase terminale ? Quelles seraient les modalit& de cette formation? 

Serait-elle specifique ou plutat genirale ? Peut-on imaginer des modalites 

d' apprentissage dans l'optique de l'apprentissage contextualise? Pourrait-on 

perrnettre a des infirmikes a la retraite de participer B un programme de formation 

d'accompagnatrices soignantes avec des stages encadres <<en contexte>>, au 

domicile de malades, en lien avec les services du CLSC local? Y a-t-il place a la 

creativite dans l'elaboration de solutions permettant de maintenir a domicile des 

malades en phase tenninale et de dduire le stress des familles con6ronties a la mort 

imminente d'un de leurs proches ? 

Nous savons qu'une ninexion est en corn parmi les dkideurs et planificateurs des 

differentes Rdgies kgionales de la sane au sujet de l'orientation a privilegier pour 

le soutien des malades a domicile. Le travail de recherche que nous pnisentons et 

qui d k i t  une expirience concrkte et probablement viable B plus long tenne se veut 

un apport a cette &flexion. Nous avons presente un modkle de niponse et nous 

aimerions participer au dtbat sur la mise au point de solutions. 



EPILOGUE 

Une periode dificile pour la survie du service de soins palliatifs suit le deces de 

Lise B. en decembre 1996. Denise qui avait pris la releve pendant les dernieres 

semaines de vie de Lise a joue le r6le d'infinniere pendant les demiers jours et a 

assist6 aux demiea moments de la malade, en presence de ses en.-. Denise 

assume la direction du service. Odile et Marie, les deux infumieres qui s'etaient 

formees au cours du demier automne de vie de Lise B. completent l'equipe qui 

prend des malades en charge pendant quelques mois. Au printernps 1997, c'est avec 

dechirement que Denise doit se rtisoudre a remettre sa demission pour des raisons 

de a t e .  Marie et Odile se voient offrir un emploi plus stable en milieu hospitalier, 

la vague de retraites de 1'W 1997 ayant occasiome une brusque et profonde p6nurie 

d'infirmieres. Au debut de I'automne qui suit, le service de soins palliatifs du centre 

de benevoiat de St-B. ferme temporairement ses portes. 

Apes quelques mois d'arriit, les activites reprennent au moment de la crise du 

verglas en janvier 1998. Odile et Marie, reprennent temporairement les rhes  du 

service et reussissent a s'occuper de quelques malades, malgre leur statut 

d'infiirmiere a temps partiel en milieu hospitalier. Ce sont ces deux infirmieres qui 

m'approchent pour que jtaille leur domer un coup de main au plus fort de leurs 

activites. C'est aussi ce tandem qui prend en charge le stage qw devaient accomplir 

les benevoles qui avaient suivi la demiere formation d'accompagnatrices soignantes 

donnee par Lise durant I'annee qui avait precede son deces. En effet, le besoin 

d'accompagnatrices soignantes est devenu urgent. Le nombre de malades est monte 

a cinq pendant la piriode du verglas et la prise en charge d'un malade celibataire 

vivant seul, pour une dwie exceptionnelle de plus de 5 mois et ce. pour les 

services de jour et de nuif exige un nombre important d'accompagnatrices 

soignantes et le bassin risque d'etre tari. Ce sont les infirmieres et deux 

accornpagnatrices tres exp&imentees qui se chargent de trois de ces benevoles qui 

sont encore disponibles et ont manifeste l e u  intention de parfaire leur formation. 



A 1' tte 1 998, la direction du service devient de nouveau vacaate quand Odile et 

Marie acceptent un travail a temps complet en milieu hospitalier. Les effets des 

prises de retraite continuent a se f k  sentir et d n e n t  I'embauche a temps complet 

des infirmitres exptirimentees qui, jusque I& avaient travaillk a temps partiel dam 

le reseau de la s a t e .  Odile et Marie quittent le service en asswant le conseil 

d'administration qu'elles pourraient continuer a d o ~ e r  du soutien a une eventuelle 

coordonnatrice, mais qu'elles ne peuvent assumer la prise en charge totale dam 

leurs nouvelles conditions de vie et de travail. 

Apres une breve p&iode de flottement au debut de 1'Cte 1998, me candidature se 

pose et Micheline propose de relever le defi. Inf'lrmiere nouvellement retraitee apres 

plus de 15 ans en salle des urgences et a l'unite de soins intensifs d'un hiipital de 

la region, Micheline est cette femme dont la mere etait decedee a domicile pendant 

la maladie de S. en 1984 et que Lise B avait conseillee et soutenue par le pr5t de 

materiel de maintien a domicile. Elle se presente au Centre de Mnevolat d k  qu'elle 

prend connaissance du besoin d'infirmiere par un avis publie dam le journal local 

car, dit-elle, elle s'etait promis de remettre au Centre de benevolat h i d e  dont eile 

avait beneficie a I'epoque. 

Micheline joue le rde de coordonnatrice alors qu90dile et Marie les nouveiles 

embauchees en miiieu hospitalier viennent I'aider a I'occasion. Forte de son 

experience hospitaliere, Micheline se sent comp&ente pour domer les soins 

qu'exigent les malades; ce qui I'inquiete, toutefois, c'est la spkificitk des soins a 

donner aux mourants et l'encadrement requis par les malades et leur famille. 

Depuis le printemps. ma presence au service de soins palliatifs est devenue 

beaucoup plus assidue et une complicite s'installe entre Micheline et moi. il n'est 

pas evident pour une infirmiere issue du milieu hospitalier de communiquer avec 

des medecins sans passer par le film hierarchique en vigueur dam ces institutions. 

A quelques reprises, en soiree ou au corn d'une fin de semine. Micheline me 



<<consult@> pour dkider si elle doit consulter le medecin qui est responsable du 

malade. Une sorte de mentorat d'hfmniere a infirmiere. Regulierement, je 

participe aux visites a domicile et notre relation est bas& sur la reciprocite 

educative. Micheline a me expirience de soins d'urgence et de soins intensifs, j'ai 

l'experience des soins palliatifs et un solide bagage de connaissances fruit de 35 ans 

de travail comme infirmiere et comme infirmiere easeignante. Notre Cquipe me 

semble saine et solide. 

Rapidement, la confiance s'installe entre les medecins et Micheline qui prend de 

\'assurance dans son nouveau rde. Pour mieux apprivoiser I'art du palliatif, 

Micheline parcourt la bibliothkque du service et, ce qui aurait fait grand plaisir a 

Lise B ., elle fait une lecture assidue des textes d'entrevues tenant lieu de testament 

professionnel de la fondatrice du service. Non seulement, Micheline lit et elle 

annote, mais elle se fabrique un aide-memoire ou sont colligb les principaux points 

d'intervention inclus dans les textes. Elk propose aux medecins dc preparer des 

protocoles de soins et nous travaillons de concert pour en assurer une presentation 

a la fois uniforme et complete. Elle soumet ces protocoles aux medecins du service 

a t  printemps qui suit son amvee au centre de Mnevolat. 

A l'automne 1998, I'autre probleme qu'il reste a regler est celui de [a releve des 

accompagnatrices soignantes. La derniere session de formation rernonte a 

l'automne-hiver 1996 et sous l'effet de I'attrition, le nombre d'accompagnatrices 

benevoles commence a flechir dangereusement. Un appel dam le journal local et 

des contacts personnels se soldent par la formation d'un group d'environ 15 

pesonnes qui sentent I'envie de tenter I'aventure. Micheline et moi travaillons de 

concert pour pniparer le cours qui debutera en janvier 1999. Nous procedons a la 

mise a jour du cahier de notes utilisi par Lise B dam ses propres cows et qui 

correspond a sa vision de la preparaon des bCnevoles voulant cEuvrer dans le 

service de soins palliatifs. Micheline ne se sent aucune disposition pour 



l'enseignement et il est rapidement convenu avec le conseil d'administration que 

je prendrai avec elle la responsabilite conjointe du group. A la fin du printemps 

1999, quatre de ces eleves participent au stage pratique sous la direction de 

Micheline; Aline, une des accompagnatrices que j'avais rencontnies en entrevue a 

N t 6  1995, participe egalement au stage pratique et soutient les nouvelles Mnevoles 

en jouant le rde de modele qui a deja ete explique au quatrieme chapitre. 

Pour assurer une plus grande stabilite au noyau de Mnevoles pouvant prendre les 

malades en charge, un autre cows est organise a l'automne 1999 ou sont egalement 

inscri6 16 peeonnes, dont deux h o m e s  qui sont interessis au rde de bh&mles 
,< 

soignants. Les ''nouvelles graduks" du printemps partici pent a plusieun seances 

et partagent leur exfirience avec celles qui sont en formation. Quelques infirmieres 

toujours en poste dam un hbpital des environs participent sporadiquement aux 

activites de formation et c'est une equipe de quatre infirmieres qui dirigent les 

equipes d'apprentissage pratique lors de la demiere journee de coun. Micheline 

peut compter sur du renfort infilmier en cas de surchaufFe du service ou quand elle 

a besoin de repos. 

Un veritable travail d'equipe est en train de se mettre en place. Des infirmieres qui 

seront bient6t a la retraite se pkparent a participer plus activement aux activites du 

service. Les accompagnatrices soignantes se serrent les coudes. Nous discutons de 

la pertinence de commencer la pratique de reunions d'iquipe 06 pourraient etre 

discutes les problemes rencontres en cours d'exercice et l'idee remporte une 

adhesion immediate. Une autre session de formation est prevue pour le mois de 

septembre prochain, la reKve semble asswee a moyen terme ainsi que la survie du 

service de soins palliatifs. 

Coup de t h e e !  En avrilt000. Micheline doit quitter la direction du service pour 

des raisons d'ordre personnel. Sans direction, pas de service! c' est 1 'evidence pour 



tout le monde! Micheline assure le suivi de la seule malade qui est actuellement 

sous la responsabilite du service et elle se dit interessde a reprendre les rhes  des 

que sa situation persomelle le lui permettra. Le service est f e n d  temporairement, 

mais tous les dements sont en place pour que, des la moindre ttincelle, le phtinix 

renaisse de ses cendres. 

Note finale : 

A l'automne 2000, le conseil d'administration du centre de Wn&olat de St-B. et le 

comite aviseur du Fonds F.S. ont dkide de mettre fm defitivement aux activites 

du service de soins palliatifs et de remetee am services de sante public de la region, 

les Cquipements et fournitures qui ne peuvent pas etre utilisCs par le service de 

maintien a domicile de centre de En6volat. La decision de femeture a 6te prise 

devant les nouvelles possibilitis de soins palliatifs a domicile offertes a la 

population par les services de sante public. 
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1. Notes biographiques de Lise B 

Ces que!ques indications biographiques repre~ent en partie les renxignements contenus dans 
le document de pksentation du service de wins palliatifs intitule <<Mowir chez soWplace 
en annexe de ce rapport de recherche 

Lise B a complW ses etudes d'infinnieres a I'Ecole d'infirmiees de I'Hbpital Notre-Dame au 
milieu des annles 1950. Cette formation que les infirmieres du Quebec qualifient de 
traditionnelle par cornparaison a la formation vecue dans tes cegeps a partir de 1968, supposait 
une periode de trois annees passties en milieu hospitalier avec prCdominance tres nette des 
stages pratiques sur la formation theorique. 

Ddsireuse de devenir "infirmiere de colonien, elle entreprend aussitbt des etudes post-scolaires 
en soins d'urgence ainsi qu'en soins de la mere et de I'enfant. Urn fois ses etudes termindes, 
elle attend I'annonce d'une assignation dans le Nord quebecois quand elle rencontre celui qui 
deviendra son epoux. Elle quim donc I'h6pital pour se consacrer au rde d'epouse-assistante 
d'un rnddecin de campagne qui entre en pratique medicale r u d e  a la fin des anndes 1950. 

Pendant les 20 annees qui suivent, le couple se consacre aux soins de sante de la popdation 
locale tout en elevant ses sept enfanu, dew filles et cinq gaqons. La pratiqw mUicale se fait 
surtout au domicile des malades et Lise accompagne son mari quand le besoin s'en fait sentir, 
par exemple pour I'assister au coun d'un accouchement ou pour donner des soins physiques 
d'hygiene a un malade. Les epoux comaissent toute la population et dam certains cas, assistent 
une deuxieme generation d'accouchee. 

En 198 1, son action s'oriente vers la creation d'un Centre de Mnevoiat pour repondre aux 
besoins de la population dont elle a pris connaissance dans ses activites anterieures. 

En 1982, un an apres la fondation du Centre de binevolat, une de ses fils F. ige de 16 ans est 
atteint d'un cancer des ganglions. Celuici luttera conm la maladie pendant plus de 2 ans tout 
en continuant ses etudes jusqu'a I'obtention d'un diplBme d'etudes collegiales ; i l  meun en juin 
1984 a p e  avoir r q u  son avis d'admission en Faculte de medecine pour I'automne suivant. 
Dam les jours prlcedant les Fetes 1983, une autre epreuve s'annonce. S. consulte son +re car 
il vient de deceler la p e n c e  de ganglions hypertrophies a I'aisslk. Le diagnostic tombe en 
janvier 1984, cet homme de 26 ans, *re d'une petite fille, est egalement atteint d'un cancer des 
ganglions. L'evolution de la maladie est beaucoup plus rapide que pour son frere, il mourn en 
septern bre 1 984, quelques mois apks son cadet. 

Pour survivre a cette tragaieet forte de I9exp4rience acquix dans le soin de ses fils a domicile, 
Lise B decide d'ajouter un service de soins palliatifs a domicile a la dizaine de services deja 
existant au Centre de benevolat, 

En 1988, le Dr B qui ne s'est jamais remis de la mort de ses fils, decede a son tour de facon 
subite. Celui-ci a ete le premier medecin du service jusqu'a ce qu'il remette le rde de 
responsable medical aux jeunes medecins de fa clinique de St-B.. 



Lise B woi t  en 1990 la nouvelle qu'elle est atteinte d'une fonne de cancer des ganglions. Elle 
est traitie par radiothempie et chimiothdrapie et elle est en r6mission jusqu,a I'hiver 1995-96. 
Elle decede dans les derniers jours de d&em bre 1996. 

Lise B a ete directrice generale du Centre et coordonnatrice du service de soins palliatifs 
jusqu'aux demiers mois qui ont pnicCde son deces. 

A partir de 1988, c'est-bdire quelques annbs seulement apks avoir inaugure le service de 
soins palliatifs a domicile, Lise B. est invitde a donner de multiples confdrences pour expliquer 
le mode de fonctionnement du nouvel organisme et wo i t  regulierement des invites ddsiteux 
d'observer et de comprendre les modalitis de fonctionnement de I'organisme. 

Lise B et ses deux fils ont tous les trois soufferts d'un cancer des ganglions. Toutefois, les 
pathologies prhentaient da formu b t s  differentes et d o n  les oncologues consultes par celle- 
ci, i l  ne sernblerait y avoir aucun lien entre les trois. Selon ces medecins, c'est plut6t une 
question de malchance. Une confidence de Lise peut toutefois laisser perplexe: << Je me 
demande parfois si, dans mon cas. i l  n'y aurait pas un peu de mimetisme...>> 

2. Soins palliatifs 

La notion de soins palliatifs rifere a une categorie de soins destinb a des malades dont i'itat de 
sante ne peut plus Enificier de traitements biomedicaux ayant pour but d ' d t e r  ou de ralentir 
les progres d'une maladie dont l'etape terminale est pius ou moins imminente. 

L'objectif des soins palliatifs, tel que propose par I'Organisation mondiale de la sante, est de 
permettre au malade de mourir dans la dignite. (King et Hinds, 1998). Cette approc he suppose 
que les soins sont centris sur le malade et sa famille ceux-ci doivent recevoir un soutien giobal 
permettant un contrde optimal des sympt6mes et de la douleur ainsi qu'une attention particuliere 
a leurs besoins psychosociaux et spirituels. 

L'acclr aux resources technologiques a permis, depuis le milieu du XXe siecle, de modifier la 
relation du milieu medical avec la maladie et la mort. Selon Foucault, (1996, p. 4), la maiadie 
incurable est dkormais vue comme un khec, ce qui peut determiner deux attitudes opposk de 
la part des intervenants mdicawc: I'achamement therapeutique ou le laisser pour compte. Le 6 
novernbre 1998, au Colloque des soins palliatifs du Sud-Ouest de Montreal, David Roy, du 
Centre de recherches bio4thiques de Montnhl, faisait une intervention de cl6ture que je ksume 
ainsi: Face aux irnpiratifs de la mondialisation des march& et a I'emnglement des ressources 
imposk aux gouvernements en raison de la rationalisation qui en dkoule. I'acharnement 
therapeutique est en voie de disparaitre pour faire place a l'abandon des malades juges perdus. 
La disparition de I'achamement therapeutique enven des malades qui n'ont plus d'espoir de 
survie n'est pas une mauvaise orientation, mais, en revanche, permettre aux malades de rnourir 
dans la dignite risque de ne pas faire panie des priorit& budgetaires en soins de sand. De plus 
en plus. avec le virage mbulatoire, les intervenants des hdpitaux doivent retourner dans leur 
foyer des malades qui sont souvent iaissis a eux- m6mes. Sans organisation adequate, mourir i 
la maison peut etre tragique, dTou ITimportance du mouvement actuel de prise en charge des 



malades en phase palliative et terminale. 

Le mouvernent d'implantation de soins palliatifs est nd en Angletern, au milieu des annCes 
1960 et a d'abord 6t6 oriente vers des h6pitaux d'accueil. Cicely Saunders a fond6 en 1967, 
le Saint-Christopher Hospice aujourd'hui mondialement reconnu pour sa qualit6 de soins 
et pour I' importance de la recherche e ffectuk dans le domaine des soins palliati fs. A la fm 
des annks 1970, lYH6pital Royal Victoria et ensuite, I'Hbpital Notre-Dame de Montreal 
cdent une structure hospitake d'accueil pour les malades en phase terminale, initiative qui 
s'est ensuite 6largie avec la mise sur pied de diffdrents mod&les de soins dans les hdpitaux 
et la crhtion de maisons spkiali&s telles la Maison Michel-Sarmsin a Quebec, la Maison 
Gadbois a Beloeil et la Maison La Vallee des Roseaux jl Baie-Corneau. 

Des organismes se consacrent h la formation de personnes aptes a l'accompagnement du 
mourant, par exemple le mouvernent Albatros qui est actif dam plusieurs regions du 
Quebec. Ces personnes assistent le malade et la famille et offrent leurs services dam les 
hepitau ou au domicile du malade. Des organismes de soins & domicile comme L'Entnide 
Ville-Marie fournissent aussi de I'assistance infirmiere ou de l'aide domestique au foyer des 
malades. 

Le rnodele explore dam ce travail est original dans le sens ou une structure complete, 
principalement bask sur du travail Mnevole, fournit a 17unit6 familiale le support medical 
et infinnier ainsi que I'assistance de personnes capables de prendre un malade en charge 
complete aux plans des soins physiques, de la surveillance des complications et de 
l'accornpagnement psychosocial. L'inhtmcture de I'organisrne etudiC permet la mise en 
place d'aide domestique, de ressowces de gardiemage ainsi que Ie pret entierement gratuit 
de tout le matdriel ndcessaire pour fournir au malade un environnement de soins comparable 
Q ce qui existe en milieu hospitalier. 

3. Les itapes du deuil selon Elisabeth Kubler-Ross. 

Elisabeth KUbler-Ross est une psychiatre suisse qui pratique aux Ebts-Unis depuis le debut des 
annkes 1960. Elle est la pionnike des Ctudes sur la mort. Son premier ouvrage On Death and 
Dying (1969) a c& une vague de fond qui continue encore de nos joun. Elle y rapporte une 
serie d'entrevues avec des malades moriinds qui lui confent leurs sentiments face H leur mort 
prochaine. Elle en ddduit une tyjmlogie des dactions que ces malades ont ressenties depuis 
I'annonce du diagnostic jusqu'a l'th6ance finale. Ces &apes correspondent au processus de 
deuil et peuvent se manifester dam toutes les circonstances ou l'6tre humain est co&nti ii une 
perte qui h i  semble significative. Le deuil peut se produire la suite de l'annooce du diagnostic 
d'une maladie grave, de la perte d'un etre cher, de l'arnputation d'un membre ou d'une 
modification importante de l'dtat corporel, de la perk d'un emploi ou dans tout autre situation 
ou l'individu est priv6 d'un objet d'amour ou d'une partie de son identitb. Les cinq (tapes du 
processus de seuil sont Ies suivantes: le refus, la coke, le marchandage, la depression et 
l'acceptation. Elles se produiseot gCn6ralement dans l'ordre indique, mais certaines &apes 



peuvent &e escarnotties ou interverties; il arrive que le malade atteint d'une maladie incurable 
ou l'endeuilld n'arrive pas a fianchir un stade particulier et y reste bloque pendant une *ride 
plus ou moins longue. Un deuil non ksolu risque de produire des sdquelles qui peuvent empScher 
lTendeuill6 de reprendre 6ventuellernent une vie nonnale. 

Elisabeth Kubler-Ross dCrit ainsi les diffkentes Ctapes du deuil pour le malade confionte a une 
maladie potentiellernent mortelle. 

A I'annonce du diagnostic, le malade kpond ghdralement par une attitude de refus <<Nan, pas 
moi, ce ne peut pas 2tre vrai!>> La dinegation est d'autant plus violente que le diagnostic est 
annonce sans minagement par une personne qui comait ma1 le malade ou qui veut <<en finir>> 
avec I'inconfort relie a I'annonce d'une mauvaise nouvelle. A peu prh tous les malades 
prisentent cette rdaction de ddnigation et manifestent aussi le mdme sentiment a diverses 
occasions pendant I'6volution de la maladie, par exemple au moment d'une rechute ou d'une 
degradation brusque de I'etat de sante. Ktibler-Ross a remarque que certains malades conservent 
cette attitude avec certaines personnes tout en acceptant de puler de leur maladie avec des 
personnes de leur entourage avec qui elles communiquent plus facilement. Elle note que la 
dknegation est souvent entretenue par le personnel hospitalier qui, ma! a I'aise, evite d'aborder 
le sujet de la mort avec le malade. Certains malades vivent pendant toute leur maladie sans 
modifier leur attitude et refusent jusqu'au dernier moment d'accepter qu'ils vont mourir. 

La deuxierne reaction en est habituellement une de colere et elle se traduit par les mots 
<<Pourquoi moi?>>. Des sentiments de frustration, de rage, d'envie et de ressentiment 
apparaissent et sont rejetks sur I'entourage. Le malade ne peut supporter l'image de sante projetie 
par les membres du personnel ou de sa faille; il accepte ma1 que tel ami qui fait des exces reste 
bien portant; il juge que son maecin traitant n'est pas a la hauteur ou que son voisin de cham bre 
est bruyant. Les infirmi&res sont t th  souvent victimes de sa vindicte; rien de ce qu'elles font n'est 
approprid et toutes leurs interventions sont critiquees. La farnille et le personnel reagissent 
souvent ma1 B I'attitude du malade et celui-ci se retrouve isole, ce qui ne fait qu'augmenter son 
d6sarroi. La rhction de colkre suit Mquemment la dkndgation quand des parents sont conhntes 
a la mort accidentelle d'un enfant et de nombreuses infmieres de salle d'urgence en font 
l'exptirience dam les minutes qui suivent I'annonce du d&s. Repondre am attaques du malade 
en l'dvitant ou en montrant sa propre colere ne fait qu'aggraver la situation phible et risque de 
bloquer la victime dam sa dbndgation. 

3. Le marchandage 

L'etape suivante, celle du marchandage, n'Ctait pas tds connue H I'dpoque ou Kubler- Ross 
ktablissait sa typologie. Elle a ddcowert que cette @ride du deuil meme de courte dunk facilite 
le passage a I'btape ultdrieure. I1 s'agit pour le malade de trouver une voie de sortie: peut-Stre 
doit-il mourir, mais il cherche 4 retarder I'kh6ance. <<PeutGtre que si je fais tel geste ou telle 
promesse, Dieu me donnera-t-il une p&iode plus longue de survie?>> D'autres malades fment 
un rendez-vous avec un kvinement, par exemple le mariage d'un enfant ou la venue d'un 
petit-fils. Leur intCt est centd sur cet Cvinement et ils vivent dam I'anticipation. Pour d'auhw, 



le marchandage prend la forme d'une quete de gu6rison par des moyens altematifs. Certaines 
promesses sont associCs a une culpabilitd latente ou a une peur du chitiment pour des fautes 
dont ils n'osent pas parler. 

Quand le malade a Cpuisk ses ressources de marchandage, quand il n'est plus possible pour lui 
de nier la rkalitd, quand les sympt6mes deviennent &ident.s, il sent alors un grand sentiment de 
pate et i l  sombre dam la quatrieme phase, celle de ladipression. Le malade pleure sa vie pasde, 
la separation eventuelle de sa famille, de ses amis. Cette phase est celle qui pr&c&de le 
dgtachement et permet au malade de faire le bilan de sa vie. Le malade n'est en ttat d'accepter 
Ies efforts de I'entourage de lui remonter le moral; il sait que la fin est imminente et il ne veut pas 
itre leurrk. 11 a surtout besoin d'une koute empathique; le malade religieux se tournera 
Cventuellement vers les ressources spirituelles qui lui sont offertes. 

5. L'acceptation 

La resolution de la crise pdcedente permet au malade d'accepter la mort qui vient. L'acceptation 
ne veut pas dire que I'eventualite de la mort est n!jouissante, mais fa pine est moins presente, 
la bataille est terrninb. Le malade se pripre pour le dbpart en se ddtachant de ce qui I'entoure. 
Cette itape est diffwile pour la famille qui parfois acccpte ma1 la perte dTintkri3 manifestee par 
le mafade, perte d'interet qui peut se traduire par le rehs de recevoir certaines visiteurs qui 
peuvent en Gtre pines. La diminution de la communication peut passer pour de la Froideur alors 
que le malade desire seulement le calme et la ddnite de moments passes en silence aupres des 
personnes rkellement significatives pour h i .  

Tous les malades n'atteignent pas le stade de L'acceptation; certains y accident en quelques jours 
apres avoir maintenu la dbnbgation pendant une tds Iongue p6riode et avoir franchi rapidement 
les itapes intennediaires. 

Kiibler-Ross souligne que le soutien du personnel midical est important a toutes Ies phases du 
processus de deuil; elle insiste cependant sur I'importance de maintenir une place pour le 
sentiment d'espoir dam les interactions avec le malade. Meme dans les derniers moments de leur 
vie, tous entretiennent I'espoir qu'une gu4rison interviendra miraculeusement et ce filet d'espoir 
doit &re exploite pour d o ~ e r  au malade la qualit6 de vie auquel il a droit. 

Les membres de la farnille qui accompagne un grand malade passent egalement par ces diffirents 
stades et ils atteignent souvent l'itape d'acceptation avant la mort de celui-ci. D'autres deuils, 
surtout ceux qui accompagnent une mort accidentelle, subite ou violente sont plus difficilement 
rdsolus et les sdquelles de la mort de I'Gtre aim6 risquent de perturber les parents et les amis 
pendant tres longtemps. 
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Nous somrnes dam la A l e  communautaire du Centre dc BCnivolat de St-& une localit& de la Rive-Sud 
de Montreal. Trois hommes et une Bmme sont I une table en compagnie de Lise B., la fondatrice du 
Centre; celle-ci q i t  comme animatrice. Devant eux, un gmupe de 15 benCvoles qui suivent le programme 
de formation en soins palliatifs. 

Au programme pour le cours d'aujourd'hui: des personnes en deuil vienncnt tdmoignet des circonstances 
de la mort de leur conjoint survenue au cows de l'annee qui vient de passer. Lise B. les pr6sentcnt: 

<<Je vous prdsente Jaqueline qui a perdu son epoux, Marcel, au mois de juin. Claude dont la 
femme, Mn, est decedtk le ler arrii. Georgette a perdu son mari le I9 juin. Quant a RoHande, c'est 
te 3 1 aoQt qu'elle a perdu Robert.>> 

Lise B. pose Gemblte la question h plus imponante, celle dont la riponse constitue I'appnkiation globale 
de l'expdrience que viennent de vivre ccs quatre penonnos. 

<<Si vous aviez A revivre la meme epreuve, choisiriez-vous de la v i m  de la meme fion, c'est-A- 
dire en gardant votre malade h domicile?>> 

Jaqueline: <<C'est sQr que je referais pareil. Nous avons pu garder Marcel avec nous pour vivrc ses 
demiers moments. Avec le service des soins palliatifs, $a nous a permis de vine dans la sdrtnitd; on n'a 
pas eu h se dCplacer et on avait tout le matdriet necessaire.>> 

Rollande: Moi, je le revivrais de la mZme fqon para que qi rn'a fait v i m  de fa~on intense auprb de 
celui que j'aimais. On a eu tellement une belle communication ensemble pendant les huit mois qu'il a vku 
a fa maison. Si $a n'avait pas etC de madame B. et du Centre ... Ca m'a fait grandir ... [I avait enleve son 
masque, i l  n'avait pas peur de nous dire qu'il nous aimait. Dans les bons moments, c'est lui qui m'a 
encouragde; je l'ai encouragd quand c'etait 8 son tour de se sentit mal. Au debut, on se cachait tous les 
dew pour pleurer. Et madame B. nous a dit de pleurer ensemble, que qa allait mieux nous soulager tous 
Ies deux ... On s'en allait pas les yeux fennb ... Tout ce qu'elle a pu hire: A toute hwre du jour, jour et nuit, 
elle Ctait disponible et nous avions tout le madriel necessaire. Mieux qu'a I'h6pital!>> 

CIaude: <<On ne voudrait pas revivre ces epreuves. mais c'est sQr que c'est la formule que j'utiiiserais. 
Dam notre cas, p a d&49 jours de pnisence intensive du Centre de Enevolat a la maison. On etait en 
famille. CYtait mis dificile. Mn a toujours ref& ia mort, pfesque jusqut& la fin. On a eu I'occasion de se 
serrer les coudes, de v i m  des choses tr& intenses avec les born ct k s  rnauvais c6tCs. Mais on etait chez 
nous. Les services que nous avons rqus etaient extraordinaires. Pas seulemcnt au niveau medical ou pour 
la qualit6 du matdriel, mais aussi I'aide psychologique et spirituelle qui nous a ete donnke.>> 

Et pendant plus de deux heures, les tdmoignages se succhden t... 

Que se passe-toil B St-B? Qu'y a-t-il de si extraordinairc dms cette municipalitd de la Rive-Sud? C'est a 
ces questions que le p e n t  texte veut tenter de ripondre. 

C'est au printemps 1994 que je suis entrk pour ia premiere fois au Centre de MnCvoiat de St-B ou je 
savais trouver un service de soins palliatifs A domicile. Infmiere de profession et ttudiante de 3e cycle 
a la Facultd de  duction ion de IlJnivenite de Monmkl et infumiere de pmfssion, je m'interessais depuis 
longtemps it la problematique des maiades en phase terminale. Mon pmjet etait d'effectuer une recherche 
sur la formation donnee aux ben6volt-s qui oeuvrent dans ce secteur d'activite. 



J'avais ddja un portrait assez p&is des soins habituellement offerts aux mourants, surtout en miiieu 
h a i n .  Je savais qu'il exisre des unit& spkialis8ts en soins pailiati& dans certains h6pitaux; des equipes 
specialisdes couvrant les unitk rigulitrcs de soins dans d'autres centres hospitaliers; des mesures 
particuli&res prises dans les centres d'hdbergement; des equipes d'accompagncment Mntvole dans 
certaines villes de la province; des equipes itinerates rnultidisciplinaires dam d'autres; des Maisons 
spdcialisdes ou certains ont la chance d'aller finir leurs jours, par exernpie la Maison Michel-Sarrazin a 
Qutbec et la Maison Victor-Gadbois a Beloeil. 

Mue par une certaine curiositd et sans mop savoir si le service de soins palliatifs a domicile du Centre de 
benkvolat de St-B avait quelques liens avec mes prdoccupations concernant la formation du personnel 
prenant soin de cette catdgorie de malades, j'avais demand6 un rendez-vow a Madame Lise B., 
responsable du service et fondasice du Centre de Mndvolat. 11 manquait a mon bagage ce modkle qui, me 
disait-on, etait unique au Qutbec. Et pour cause! 

I'entre au Centre de Mnkvolat, c'est le choc! Wbut de I'aptes-midi. Des femrnes et quelques hommes 
s'affairent dans une grande cuisine, piusieurs autres personnes se bercent ou jouent aux cartes dam une 
salle minuscule attenante a I'entrk, une dizaine d'enfants en bas iige jouent avec deux adultes dans une 
grande salle et leurs cris rdsommt dans tout I'ddifice. Une personne I'accueil: une table et une chaise au 
milieu de la circulation, entre les enfants qui jouent et Ies ainds qui se bercent. 

- <<Madame Lise B., s.v.p.>> 

- <<Passez par ce bureau et cognez a la pone au fond. Elle est 18 et elle n'a personne avec elle. Profitez- 
en!>> 

Une femme grande, mince, cheveux grb boucles, yeux noirs comme des billes ... et un immense sourire. 
Voila Lise B.! Une hewe d'mtrevue aura Ct& sufisante pour oricnter ddfmitivement mon pmjct d'Mtun; 
j'avais trouve ce que je chcrchais! 

C'est ainsi que j'ai commence a participer aux activit& du service de soins palliatifs. Pendant les pdriodes 
d'dtd 1994 et 1995, profitant des semaines de vacances qui sont accord6es aux enseignants de cegep, j'ai 
accompagne Lise 8. dans ses visites a domiciIe et j'ai assiste 4 plusieurs seances de la formation donnee 
aux bCnevoles soignantes. 

C'est au cours de cette pCriode d'observation sut le terrain que m'est venue I'idte d'ecrire le pment texte. 
Je me suis en effet rendue compte que de nombreuses penonnes dtaient inte& a connaitre les activittb 
du service de soins paliiatifs et avant dentreprendre la redaction de ma thQe, il m'a semble pertinent dc 
decrire la rdalite telle que je I'ai w e  au cours de ces sernaines de stage. De nombreuses heures 
d'observation et d'entrevue ont ete ndcessaires pour bien cerner Ic fonctionnement du service, ses liens . 

avec ie Centre de kndvolat ainsi que les origin= de l'organisme. En plus des visites rQufi&es au domicile 
des malades et des multiples conversations avec Lise B., j'ai donc rencontrd diffdrentes personnes en 
entrevue: une infirmiere et un medecin du service, trois pr6posks soignantes, I t  maire de St-B., les 
rnembres de deux familles ayant MneficiC des services du Centre a la rnon d'un des leurs et enfm, deux 
rnalades qui ont accept6 de partager leur expdrience dans les semaines qui ont pdcdde leur d e c k  

Quelques malades 

Mn, une rntre de famille, repose dans un lit d'hbpital install6 au salon du petit bungalow. Lise n'a pas 
some avant d'entrer, elle a simplement pousse la porte. Personne ne semble se fonnaiiser de notre 
inuption; au contraire, tous les visages s'eclairent- Une benevote vient de teminer le bain de la malade 
et elle s'affaire a repiacer les draps. Un visiteur prend un cafe dam la cuisine et il  discute tout bas avec 



Claude, le chef de famille igd d'une quarantaine d'annees. Genevieve hit de dejeuner, sa soew Marie est 
au sou-sol, le garqqn est sorti. Les trois e n b t s  ont respcctivement 17, 19 et 21 ans. 

Mn a les yeux fern& et elle semble inconsciente. Un soiutt en goutte B goutte, un masque relie au 
concentrateus d'oxygene. Le salon est transforme en chambrc d'h6pital. Banc de lit, chaise d'aisance, 
chaise longue rappellent qunil y a quelques jours ;1 pine, cettc femme etait encore capable de se ddphcer. 

Lise va directement A son chevtt; elle Iui parle doucement en lui tenant la main. Mn dagit ii peine, mais 
son visage s'anirne. EIle est incapable d'ouvrir les yeux. Une quinte de toux. La pdposte soignante met 
I'aspirateur en marche et Lise aspire les stkrdtions sans que la malade Mste au traitement Elle verifie 
ensuite le soluti et m'explique qu'elle le laisse en place puisque'elle peut I'utiliser en cas d'urgence pour 
donner les medicaments appmprids. La pomp & morphine fonctionne bien ainsi que la sonde vbicale. 
Tout est en ordre et la priposde continue de ranger le materiel de bain. 

Claude discute du dossier avec Lise. C'est Iui qui a fait les dernitres inscriptions, mais les calligraphies 
differentes dvtlent que plusieurs personnes ont it6 en service dam cette maison. Jour, soir. nuit: des 
preposb se sont relay& au chevet de Mn. Claude m'explique qu'il a accept6 leur prisence a cause de 
la fatigue qui s'accurnule. I1 a dormi au chevet de sa femme durant plusieurs nuits et sa risistance 
commenqait a s'effiiter. Genevieve et Marie auraient voulu le rernplacet, rnais craigncnt de ne pas 
s'tveiller si Mn a besoin de soins. Cecte famille qui accornpagne la malade depuis plus d'un mois a 
fmalement accepte I'aide des preposees soignantes comme Lise ie leur suggerait depuis quelques jours. 

Lise 6. et le service de soins palliatifs sont bien connus de la famille de Claude. Depuis No& Mn ne va 
pas bien. Hospitaiisk au &but de janvier, elle est revenue B la maison & la mi-fdvrier. Lise h i  rend visite 
chaque jour. Souvent, Claude est absent pour son travail et GeneviCve est B I'dcole. Marie a laissi le cegep 
depuis I'automne et elle tient cornpagnie a sa mere. L'ktat de Mn s'est deteriore au cours des dernitres 
semaines et le soutien du centre s'est intensifie. 

h e  longue entrevue avec Claude, Marie et Gcnevikve, quelques sernaines apds Ic dCc& de Mn depeint 
bien la situation qu'ils ont vkue et comment I'aide du centre Ieur a permis garder Mn a la maison jusqu'a 
la fin. 

L'aide du centre s'est echelonne sur 49 jours. Au debut, Lise venait presque tous les jours, mais Mn etait 
encore autonome. Trh fiere, la malade refusait de se tenir pour vaincue par le cancer. Comme le dit 
Marie: <<Moi, j'ai eu de I'espoir jusqu'a fa fin. Tout le monde disait qu'elle allait mourir, mais elle, me 
disait: ~Woyons, Marie, c'est pas p qui va me tuer. Voyons donc! Je vais m'en sortir.>> Ma mere a suivi 
des cours presque jusqu"i la fin; e1le stWt trouvde un stage pendant qu'elle etait a Ith6pitaI. Elle ne voulait 
pas croire qu'eile allait mourir. Mais un jour, madame B. est venue; maman etait au Iit, sa faisait une 
sernaine que ses reins fonctionnaient mal. Madame B. m'a amentie en bas et eile m'a parle de ce qui s'en - 

venait. Quand je suis rernontk, maman m'a demand& <<Qu'est-ce qu'elle t'a dit? Qu'est-ce qu'elle 
voulait?>> C'est ensuite que madame Mme 8. lui a park des demien sacternem.>> 

<<Madame Mme B. venait A la maison presquc tous Ies jours. Elle discutait avec maman: les quantitb 
de morphine, les probitmes avec ses intestins. Quand eIle a commencC b avoir de la m i s h  B entrcr dans 
la douche, queiqu'un du centre est venu porter un levier hydtaulique. Cetait toujours cornmc qa Quand 
ma mere wait besoin de quelque chose, Mme B. avait toujours la solution. A un moment donne, ses 
jarnbes ont cornmen& a enfler. Tout de suite, efle lui a apportt! un Hemaflow, un appareil pour diminuer 
I'en flure.>> 

<<Nicole, son amie, etait tout le temps avec elle. Elle I'aidait. Un jour, Nicole I'avait amenee aux toilettes. 
Ma mere n'a pas voulu qu'etle reste avec elle. Nicole t'entendait pleurer, elle a voulu entrer, mais maman 



a bloque la porte avec son pied. Nicole est pas& par l'autre porte. Maman etait assise sur la toilette, elle 
pleurait parce qu'elle n'etait plus capable de se relcver. Elle Ctait tr&s fiere et si el1e avait ete a l'hbpital, 
elle aurait trouvt tp dur. Avoit I'aide du centre, c'dtait beaucoup plus facile, pace qu'on pouvait s'en 
occuper nous m h e ,  mais on avait tout ce qu'il fallait.>> 

Claude renchdrir <<On a eu teHement d'aide; de I'aide materielle et psychologique, et mZme spirituelle 
a la fq qu'on peut dk qu'el k a eu des soins bien supCrieurs a cc qu'elle aurait pu avoir si elk etait M e  
a l'hbpital. I1 n'y a pas une i n h i e r e  qui peut tester avec toi vingtquatre hems par jour, a Ph6pital. Pour 
nous, clCtait possible.>> 

Filles: <<Mme B. parlait tout le temps avec nous. Elle s'intiressait a ce que nous vivions. Elle nous 
encourageait. Elle ne venait pas juste pour 5 minutes; elle prenait le temps de prendre un cafe et elle 
apportait de la joie dans la maison. Elle parlait aussi avec Nicole, surtout plus tard quand maman a dtd plus 
malade. Elle avait toujours le mot jw, pas des grands mots. On comprenait ce qu'elle nous expliquait.>> 
- <<Pour nous autres, clCtait difficile de parler de sa maladic avec notre mere. ElIe ne voulait pas en 
entendre parler. Mais vers la fin, elk disait des ch oses... et on ne savait pas quoi n5pondre. Mme B., elle, 
savait toujours quoi lui dpondre; elle avait toujours le mot qu'il failah.>> - CCC'est nous qui avons pris 
soin d'elle. C'est juste vers fa fin que les dames du Centre sont venues. Avant, on I'aidait prendre sa 
douche, on se servait du levier hydraulique. Nicole s'en occupait beaucoup. Ma m&e a id au lit a peu pnh 
deux semaincs. Mrne B. venait plusieurs fois par jour, on se sentait en stcurid.>> 

Claude: <<Ca prenait beaucoup de temps pour faire les traitements, 6 heures de temps; placer 11H6maflow, 
brancher fa machine, changer de jambe, surveiller qa, mais p la rendait tellernent plus confortable. Avec 
la morphine...>> 

Filles: <<A I'hGpital, ce sont Ies infirmitres qui auraient fait p. Nous, on aurait ete I& juste pour ... Elle 
aurait pas aimC $a se fitbe laver par du monde qu'elle comaissait pas. Si elk avait eti a I'hijpital, je suis 
sQre qu'elfe serait morte bien plus vite. ki,  elle Ctait avec nous. Tout le monde venatt la voir, on jasait avec 
elle, les gens venaient prendre un cafe. Un moment donne, on a trouv6 qu'il y avait trop de monde, toute 
sa famille etait venue pour la voir et on ne se sentait plus chez nous. Ii y a une de mes tantes qui disait 
qu'on devrait i'amener A I'hdpital, que qa n'avait pas de bon sens de la garder comme p it la maison. Nous, 
on s'en fichait de ce qu'elle disait, mais une his, ma mere ... on la pensait endonie ... elle s'est mise a 
gdmir, B faire <<NON! NON! NON!>> eta bouger sa t&e. ElIe voulait pas panir de la maison.>> 

- <<Quand les knevoles ont commenck a venir tous les jours, vous ne trouviez pas $a dif'ficile d'avoir des 
penonnes etrangbes di& la maison?>> 

Claude: <<Au ddbut, c'etait Nicole qui lui donnait son bain, rnais elle a dri partir pour prendlr soin de sa 
mere. Nicole etait sa meiileun amie et elle a fait un travail admirable tout au long de la maladie de Mn. 
Moi, jl&ais Cpuise, je domais sur le divan, je travaillais encore. Les dames du Centre ont commence a 
venir & ce moment-I&>> 

Filles: <<ElIes ne s'imposaient pas, les dames. Elks Ctaient d s  gentilles. I1 y en a qu'on connaissait, 
sunout une voisine qu'on connaissait depuis bien des ann&s. De toutes faqons, il y avait des soins qu'on 
n'aurait pas voulu faire. Lui donner des piqiires! Elle avait pfein de tubes a la fin, je n'aurais pas Ctci 
capable de faire $a!>> - <<Piquer dam le tube pour les entredoses, $a, on Ie hisait. On etait habitue. 
Toutes les seringues etaient pkparees d'avance. 11 y a des gestes professionnels qu'on ne pouvait faire, 
Mme B. now avait expiiqud ceh. Tout le reste. on le Faisait Quand elle a ete couch&, c'dtait plus difficiie. 
Des fois. elle gernissait, on savait qu'elle se sentait mai. C'est pas evident quand c'est ta mere.>> - <<On 
l'entendait crier: <<Je veux vivre! Je veux rester avec Claude!>> Dam les derniers jours, elie s'est 
vraiment accrochde, c'etait dur pour nous, a Ia fin.>> 



Claude: <<Sa douieur physique etait bien contdde. C'Ctait seulement quand on la tournait pour soigner 
sa peak pour eviter Ies plaies de lit, qu'elle gemissait. Mais c'est stir que $a aurait ete difficiie pour nous 
de donner ces soins-I& Jusqu'aux dernieres semaines, on a CtC capable de se debrouiller, mais pour les 
derniers jours, les dames nous ont bien aid&. Cest ce qui nous a pennis de ne pas Ztre obligds de I'envoyer 
a I'h6pital.>> 

Fittest <<On erait plusieurs pour s'en occuper. Au debut, on Pamenait a la baignoire, on avait le levier 
hydraulique et on savait comment faire. Dans les demiers jous, on s'occupait d'elle, mais les dames 
donnaient les soins. A la fin, elle avait des tubes, $a on n'aimait pas p. On avait peur qu'elle s'etouffe. 
Heureusemenf qu'il y avait les dames.>> 

<<Avez-vous ete capable de parler avec die, de parler de sa mort avec elleD> 

Les filles nipondent: <<Mime quand elle n'a plus ed capable de marcher, elle refusait toujours sa maladie. 
EIle n'acceptait pas qu'on pleure. EIle est rest& la meme tout le temps ... I t s  mhes  gcstes, son petit doigt 
en I'air. Quand Mrne B. lui a parie de faire venir le p6tm pour les derniers sacrements, tu aurais dQ lui voir 
I'air. Elle ne le prenait pas. I1 a fallu qu'on sorte, qu'elles restent ensembie un peu.>> 

CIaude: 4 1  y a eu des moments intenses!>> 

Filles: <<(Jest la qu'elle a commence B <<cliquer>> qu'elle allait mourir.>> 

Claude: <<Un jour, elIe nous a tous reunis. Elle nous a dit qu'elle voulait une biere ...>> 

Filles: c q o u s  ses Mres Went  14 et ses soeurs aussi. Elle a dit: <<A none sante et a notre amitit>> et 
elle a ajoute: <<Faut tous mourir un jour, mais je le prends pas!>> 

Claude continue: <<Elk a dit aussi que ce qu'elle n'aimait pas, c'dtait de partir toute seule.>> 

Filles: <<Au moment des derniers sacrements, tout le rnonde disait: <<Ben non, tu ne sera pas toute 
seule.>> On nommait Ies personnes qui I'attendraient. Elle nommait le monde : son @re, sa mere, son 
frere. E l k  disait: <<Rejean va itre la!.>> C'est son neveu qui est mort a 35 am.>> - <<A la fin, june 
avant qu'elle arrete de parler, efle nous a fait venir chacun notre tour.>> 

Marie: <<A moi, elle a dit: <<On a toujours dte une farnille unie, je voudrais que tu regardes a $a*>> Je 
vais toujours me souvenir de 

Genevieve: <<Moi, a chaque fois que j'entrais dans la maison, je Iui disais: <<Salut mon amour!>> La 
dernitre fois, elle m'a dit: <<Je vais toujours me souvenir de ton salut.>> 

- <<Comment avez-vous rtussi a vivre tout p? Vous en sonez-vow maintenant?>> 

Genevieve: <<Moi, j'ai vdcu $a comme dam un dve. Mon e r e ,  Iui, il a pas participti beaucoup aux soins, 
mais il  etait trk proche de ma mere. On restait ensemble, on jouait aux cartes. II la faisait rire. A IYglise, 
on pleurait super-gros. I I  est a116 chercher deux fleurs dans un bouquet qui etait en avant et il nous en a 
donne chacune me. 11 m'a s e k e  dans ses bras.>> 

Claude: <<Ca nous a tous changks. Ca nous a apporte de la sirenid, d'apprecier pius la vie, d'avoir tout 
ce monde autour de nous. On pense pas qu'il peut y avoir des gens qui.. Je regardais Mme B.. Elle a fait 
tout un travail, Pas juste physique; un travail de psychologue, d'dducation. Sur le plan medical, le medecin 
venait a peu prks une fois par semaine, mais toute les fois qu'on avait un probkme, Mme B. venait aussitbt 



et elle trouvait une solution. Comrne societk, i I  va falloir qu'on en vienne A une fonnule comme $a. Je 
pense qu'on n'aura pas le choix. lci, la societe a sauve au moins 5OOS par jour, juste en h i s  
d'hospitalisation. Et tout le personnel qu'il aurait fallu mobiliser. On trouve qu'on est chanceux de vivre 
dans une ville comme St-B.. ou ce service48 existe. D'avoir vecu ensemble la mort de Mn, $a a fait de 
nous une farnille plus unie et c'est s6r que toutes les fois oh on pouna le faire, on va essayer de payer notre 
dette au Centre de Bdnbvolat.>> 

LE CENTRE DE BEN~VOLAT DE S t 4  

En I98 1, le Centre de MnCvolat voit le jour g&e ii l'enthousiasme de Lisc 6. et de quelques compagnes 
ainsi qu'a I'implication des elus rnunicipaux. ~coutons-la decrire les ddbuts de ce miracle collectif. 

<<C'dtait a l'automne 1980. Une equipe stetait presentde aux elections municipales en sournettant a la 
population I'objectif suivant: <<Faisons de St-B.., un endroit ou il fait bon vivre>>. Ce riive de donner a 
tout le monde une qualit6 de vie, j'y croyais de tout mon coeur. D& le tendemain de la victoire electorale, 
j'ai prhntti au nouveau maire un projet W sur des besoins quc je savais prioritaires. Depuis plus de 25 
ans, je secondais mon mari qui etait mddecin et je connaissais les probltmes que vivaient ies gens d'ici. 
Toute la famille etait depuis longtemps irnpliqude dans la vie sociale et sportive de St-8.. et je connaissais 
tout le monde. Je savais que le projet de solidaritd et d'entraide que je prbatais au maire pouvait apporter 
une meilleure qualitd de vie B mes concitoycns. 

Le projet a dtbutd rapidement Le premier geste de la nouvelle administration a CtC de fournir la somme 
necessaire pour iouer un local et organiser la premiere activitt, ta miation d'un vestiaire communautaire. 
On nous avait dit: <<On va payer le loyer pendant un an et si tout va bien, on continuera.>> Nous, les 
premieres Enevoles, visions I'autosuftsance. D&s janvier 1981, le vestiaire ouvrait. Mes enfants avaient 
aide it construire les tablettes pour placer le linge. On vendait les vttements a prix rbduit; ceux qui 
n'avaient pas d'argent, on leur donnait les vetements. Toute Ia population a participk L'imprimerie locale 
nous avait pkpak un mis beau depliant et nous I'avions distribud partout dam la ville. Nous avions fait 
de la promotion dam le journal rigional, la Caisse populaire avait fait une affiche, les Clubs sociaux nous 
invitaient et on exposait notre projet. On Ieur disait: <<On a besoin d'argent, de vgtements et de 
bCnevoles.>> On a eu un tel succks que rapidement, il a Fallu s'incorporer. 

Ce printernps-!& en 198 1, nous avons fait une collecte dans la paroisse, la <<Campagne du Vendredi 
Saint.>> Avec Ies deux milles dollars recueitlis, nous avons organisti le deannage. Aider les gens a s'en 
sortir. On foumissait des aliments, du combustible. On cherchait ii ne pas ddoubler les services existants. 
Une bonne partie de nos activitb consistait a aider les gens B avoir acces aux services. J'avais pris 
beaucoup d'expirience &ns ce domaine quand j'aidais mon mari. Souvent, les gens ne connaissent pas les 
ressources ou ne savent pas comment y acceder. L'analphabdtisme existe plus que I'on pense et c'est 
dificile pour plusieuts de remplir des fonnulaires. Se rendre aux bureaux du gouvernement partir de St- 
B.., en autobus, ce n'est vraiment pas facile. On a organist l'aide au transport. Tout le monde nous 
apportaient des probltmes et on lcur disait: <<Aidez-nous et on va dgler p ensemble.>> Et p marchait. 
Deux femmes s'dtaient donne la mission de parcourir la ville pour recruter des bdnevoles et pour denicher 
les besoins. On essayait de nt pas ailer trop vite, mais un an a p e  I'ouverture du local, deja nous avions 
dix services en fonction. Nous avions organis6 les repas partagds dam la salle communautaire d'un HLM 
parce que notte local etait dificile d'acch pour les handicap&, Nous avions pen& ii une popote roulante, 
mais amener les gens a manger ensemble nous sembiait une meilleure sofution pour briser la solitude. 

En 1983, le Centre de Enivolat emrnenageait dam une petite maison en plein centre de St-B ... L'ex-maire 
wait propose: <<La Ville a achete cene maison pour la demolir, mais elle est solide: la voulez-vous?>> 
Nous awns accepte. En quelques jours, I'interieur de la maison a ete retapk. Un commerqant nous avait 
donne tous ses restes de peinture et un melange d'un vert pile relativement acceptable couvrait tous les 



mum. iI nous restait un seul probleme: mime plus propre, la rnaison etait beaucoup trop petite pour nos 
besoins. C'est alors que s'est enclenche un grand mouvement populaire. Quad on a lance la corvee 
<<Bkir ensemble!>>, Ca tcnait de i'utopie. Un architecte handicap physiqument, dont le Centre assurait 
rdgulierement le transport ih Montreal, a ptis la direction du projct d'agrandissement. Tout le monde a 
participl; Ies benevoles se pilaient sur les pi&. Les matiriaux Ctaient foumis ii prix co0tant par les 
carnrnerqants, beaucoup de dons aussi pour des articles de premitre necessitk; des ouvricrs de tous Ics 
metiers ont donne du temps. Un mois plus tard, tout h i t  tetmint et le 28 fdvrier 1983, avait lieu le 
premier <<repas parcage>> a la nouvelle maison. Ce tirt la meme chose en 1991 quand nous avons fait 
un nouvel agrandissement. Pour le projet <<Batir ensemble, phase II>>, quelques ouvriers de la 
construction travaillaient a prix coup& et des bdnevoles tes aidaient Cest ainsi qu'est ne le Centre tel qu'ii 
existe aujourd'hui. Nous pensons d'ailleurs a un nouveau chantier, car dcj& les besoins excedent la 
capacite d'accueii du Centre. 

Tout au long de ccs anntes, jamais personne ne nous a ref% quoi que ce soit. Pour dussir une telle 
entreprise, il faut de I'enthousiasme, il faut le soutien de la population; il faut quc cette population sente 
que Ie Centre cherche a combler les besoins qui existent et prend ii coeur la qualit& de vie. 

Un bei exern pie de cette solidaritd est l'histoire de notre autobus communautaire. En octobre 1 983, nous 
avions fait I'acquisition d'un vieil autobus. Un rntcanicien knevole avait rcussi a le rernettre en ttat de 
marche et il nous a bien servi pendant quelques annCcs. On a fmalement dii I'envoyer a la case quand son 
enaetien est devenu trop onereux. Pendant un an et demi, le Centre n'a pas eu d'autobus. Finalement, en 
1988, un groupe de citoyens s'est organis&; ils ont p i s  le nom du <<Cercie des Arnis du Centre>> et se 
sont donne comme seul mandat de lever des fonds pour acheter un nouvel autobus. Ils ont travaille 
pendant neuf mois; ils sont allts chercher une subvention du gouvernement f&ddral, puis au provincial; 
ensuite, ils ont fait une lev& de fonds. Ca nous a pennis non seulement d'acheter un autobus neuf, mais 
de le faire fabriquer d o n  nos besoins. Cest un autobus adapte, pour 36 personncs. On ne voulait pas 
sacrifier de places assises et on a fait placer des rails d'ancrage pour six fauteuils rouiants et unc civitre. 
Quand c'est necessairc, on enleve des sibges et il nous rcstc 20 places assises. Quand I'autobus a htf achete, 
le groupe des <<Amis du Centre>> a decide de continuer a soutenir les activik du Centre. 

Depuis k debut. Fa a toujoun &C comrne qa. A mesure qu'un besoin re pnisente, il y a toujours quelqu'un 
qu i  se charge de le combler, soit en nous donnant des fonds, soit en fournissant des services.>> 



Suite h cette conversation avec Lise B. et a partir de documents consult& sur place, j'ai pu reconstituer 
une Iiste des services offerts par le Centre. Cette liste, qui couvre les q u m  grands dornaines d'intervention 
bentivole, donne une id& de Pamplcur de I'organisation. 

I.  Les services g&adraux ont pour objectif d'ameliorer la solidarite et la qualit6 de vie dam la 
cornmunaute. 

On y retrouve, le vestiairc communautaire qui date des premiers jours et occupe I'etage suptirieur de 
I'tdifice. C'est une source de revenu importante pour le budget puisque les ventes A prix trks reduit ont 
gCnM pnis de 20000 dollars en 1 994. Un centn dv&hange de meu blcs existe aussi. Jusqu'h ricemment, 
le Centre ne gardait qu'une listc et les gens devaient se rendre au domicile du donneur pour prendre 
livraison de l'objet. Le fait de devoir enweposer de gros meubles et des appafcils Blectriques arnenait 
souvent les citoyens A s'en dbpartir autrement. Pour pallier A cet inconvhimt, le Centre a fait Pacquisition 
d'une remorque usagee de 45 picds et cet entrep6t improvisd est instalid sur les terrains du garage 
municipal. 

L'autobus communautain. le don du <<Cede des Amis du Cenb.e>> est utilise en priorit6 par le Centre, 
mais les associations de la municipalite peuvent le resewer pour des activites sportives, culturelles ou 
rccrtiatives. Ce vehicule est enttetenu par les employ& du garage municipal selon une cdduie rigoureuse 
et la Ville ddfraie le coat des pieces q u a d  des bris se produisent, 

La salle communautairt du Centre est egalement disponibie pour la population. Chaque deux semaines, 
le mercredi, le local devient centn de prel&vement pour ies infmitres du CLSC. Les bknevoles 
s'occupent de I'accueil et assistent les infurnieres dam leur travail. C'est egalement au Centre qu'ont lieu 
les sdances de vaccination et le suivi sanitaire des poupons. L'accueil aprb Ies fuaimilles est possible 
pour les familles qui en font la demande. !I suffit quc la cerhonie ait lieu I'aprb-midi quand la salle 
communautaire est libre. Les locaux sont aussi utilish pour des Rtcs ou dv&nements tamiliaux ou 
sociaux. La wule condition, c'est que tout soit remis en ordre au dtpart des participantes et participants. 

Le prft d'dquipement est un autre service extremernent populaire. Le Centre dispose d'un <<arsenal>> 
imposant: des fauteuib roulants aux chaises de patio, la population pcut trouver un eventail d'objets les 
plus hdteroclites. Les pr& sont a court et pdais 8 long terme et il suffit d'en faire fa demande. En pdriode 
de virage ambulatoire, les besoins sont pressants et l'abondant materiel de soins permet de dCpanner les 
malades au sonir de Ith6pital. 

2. Le senice de ddpannagc: une intervention immediate mais temporairc en periode de crise. 

Les services de depannagc comprennent Ies panien de N d l  et Ies paniers ddpmnnage, lesquels sont 
p k p d  sur recommandation de la coordonnauice en poste ce jour-la On fournit @dement aux familles 
en dificultd des v2temmts ou des meubks quand le besoin existc. Elles peuvent aussi obtenir du 
combustible en cas d'urgence. Le Centre a obtenu la collaboration d'un commerqant qui fournit le service 
et soumet ensuite la facture la comptabiiitd du Centre. Les coupures de services essentiels sont &it& 
par le paiernent de la portion minimale des h r e s  d'ilectricitd ou de gaz qui sont en s o u h c e .  I1 hut 
dire que fes coordonnatrices font preuve de vigilance et les abus, quand ils sont mis A jour, ne sont pas 
toleres. Une attention particuliere est toutefois portee aux familles ou il y a des enfants en bas ige. 
CCAucun en fant ne doit sou ffiir de la faim ou du froid, quels que soient les dkficits parenmux.>> dit Lise 
6. 



S.O.S. petib ddpmnaga repbente une securitd pour I'ensemble de la population. Par exempic. j'ai eu 
connaissance d'une occasion ou une jeune mere de famille, sans autol a apple au centre parce qu'elle 
n'avait plus de lait en poudre pow son kbd de quelques jours. Un bdndvole s'en fut aussitbt achetcr le lait 
pour le porter au domicile de cecte mere en difficult& Quelques instants plus tard, une dame i igk appelait 
au Centre, incapable qu'elle htait dc changer une ampoule electrique au plafond de sa cuisine. Le mime 
Mnhole, sur le chemin du retour, a hit un a d t  pour rendre Ie service demande. Des exemples de la mrte 
se produisent tous les jours. 

Un rkeau d'hdbergement tempomin a it6 mis sur pied dans les locaux du Centre. II  est surtout utilid 
par des femmes en difficult& conjugales qui y trouvent refuge avec leurs enfants, en attendant d'itre 
relocalisdes. 11 y a quelques andes, c'est au Centre qu'ont trouvk refuge des automobilistes coinces par 
une tempCte de neige. Accueil oblige! 

Un service qui prend de L'expansion avec le virage ambulatoire est I'assistance pcrsonnclle I court 
tcrme. Au sortir de I'hdpital, de plus en plus de malades ou de nouveaux o@r& sont dimunis et 
s'adressent au Centre de benevolat. Selon les besoins, une prep& assiste la personne pour les soins 
corporels, pour les soins des enfants et la routine nonnale de la maison. Recemrnent, le service de 
depannage a envoy6 des MnCvoles pour s'occuper d'une mere de famille souffiant de pneumonie grave, 
malade qui, autrefois. aurait CtC soigntie a l'hdpital. Seule, comment aurait-elle pu s'occuper de ses quatre 
enfants en bas ige et de i'entretien de la maison? Pendant deux semaines, elle a eu de I'aide domicile. 

Les personnes rnaIades qui suivent dm traitements ou qui doivent subir des examens peuvent kneficier 
du transport A I'hbpitai et ce, aussi longtemps ct aussi souvent que nicessaire. La penonne benevole qui 
assure le transport attend sur place ou revient B l'heure indiqude pour le retour a la maison. 

3. L'assistance aux personnes handicrrpics, i g h  ou maladcs. 

Un grand objectif est a I'origine de cet ensemble de services: celui dassurer k maintien a domicile du plus 
grand nombre de citoyens, tout en leur assurant la meilleure qualitd de vie possible. L'assistance s'adresse 
aux personnes en perte d'autonomie qui souffrmt d'un handicap lCgcr ou davantage accentue et agit en 
complCmentaritC avec les services offerts par le CLSC. 

Aux personnes la moins atteintes, le Centre offk differente services. 

En tete de liste viennent les rcpas partagis qui reunissent 70 a 80 personnes, deux h i s  par semaine en 
excluant la pdriode de t'etd. Une entreprise d'envergure si I'on tient compte que nombre de ces personnes 
sont uansportees par des vehicules du Centre conduits par des Mndvoles. Les lundis et jeudis, le repas 
partage permet de dunk des personnes @des et des malades chroniques capabies de vivre nonnalement 
dans leur milieu mais qui, souvent, sont confront& & la solitude. 

Certaines activitb mciales et culturelks compl&nt les r e p  partagts. On joue aux cartes ou au bingo; 
on organise des tournois de sac de sable; on dam, on ecoute de la musique ou des films; on vient assister 

la messe ou on profite de I'ouverture du vcstiaire communautaire. 

De 1983 a 1993, des vacances cstivalcs etaient offenes aux bCndficiaires. Cette activite annuelle a 
regroup jusquY 30 personnes accompagnees de kndvoles. Le Club Richelieu comblait le deficit encouru 
par les besoins d'accompagnement. Les dernibes annees, la iourdeur de la clientele etait telle que le 
nombre de benevoles accompagnatrices ne cessait d'augmenter. I1 a fallu chercher une solution de 
rechange et le Centre a ope pour des activitb nigulieres ne dipassant pas une journee. Les sorties de 
groupe existaient dejB: magasinage une fois par mois et Bowling a toutes Les deux semaines. Chaque mois, 
une sortie speciale est planifiee: le groupe s'est rendu, entre autres, au cinema Imax et a l'oratoire St- 



Joseph; la cabane a sucre est une activitd annueile Ms  courue. Pour les sorties d'M, qui remplacent le 
programme de vacances estivales, on fait au moins un piqucnique; on va au Jardin botanique; une 
croisiere est au programme, la &miere aux IIcs de Sorel; on assiste A des repnhcntations de theitre d'ete 
dans les municipalit& des alentours. I1 ne faut pas oubliet les Feux d'artifics. L'autobus communautaire 
transporte tout Ie rnonde et des bendvoles sont a bord pour donner de l'aide au besoin. 

Pour faciiiter le maintien ii domicile, le Centre a egalement organise une equipe d'auxiliaim 
domestiques. Plusieurs de ces personnes participent au programme r h r v e  awc personnes vivant de 
L'Aide sociale, aptes au travail et disponibles. Elks peuvent ainsi recevoir un suppldment de revenu tout 
en renouant contact avec le milieu du travail. Cette aide dguli&re et assurt5e s'avere pdcieuse pour les 
persomes en pate d'autonom ie. Cetles-ci peuvent kgaIement MnC ficier de rassistance personnel te a court 
terme quand elles sont temporairement A court de moyens. 

Les problemes de transport constituent souvent un handicap au maintien domicile. Les vdhicules du 
Centre rendent facile I'acds aux services de santC: visites au mddecin, examens, ttaitements, achats de 
medicaments. La chauffeurs bdnevoles font ealement du transport qualifie d"'utilitairen et ce, dans les 
limites gbgraphlques de la municipalitti: par exemple, arnener le bheficiaire faire I'dpicerie ou visiter des 
am is. 

Certaines personnes isoldes temporairement ou incapables de se deplacer, re~oivent des <<visites 
dtarniti+>; les bdnevoles se rendcnt a domicile et, souvenr, arrivent avec deux repas prepares par les 
cu isinieres du Centre, repas chauds qu'ils <<partagenu> avec la personne seule. 

Le Centre propose egalement aux personnes seules dm bracelets Argus, bracelet pond en permanence 
et qui, sur simple pression d'un bouton, perrnet d'alexter les secours en cas &accident ou d'aggravation 
subite de la maladie. 

Le groupe R o u h  (roues, bdquilles ct cannes) est un groupe social d'entraide qui complete les services 
aux handicap&; on y participe pour sty dchanger de I'infomation et se donner du soutien. 

Les personnes en perte d'autonomic plus loarde Mneficient d'un traitement privifegie et occupent une 
place preponddrante dans les activitds de Itorganisme. 

Chaque semaine, pendant les joun ouvrables, une quinzaine de personnes lourdement handicapdes 
intellectuellement ou physiquement sont prises en charge par les tknevoIes. Le transport est organisd 
de faqon regliere: le vChicule adapt& I'autobus communautaire ou les autos du Centre se rendent a 
domicile, Ies chauffeurs Mnevoles s'occupent des deplacements et tout ce monde arrive au Centre en debut 
d'avant-midi. Certains s'impliquent dam la vie communautaire et font de menus travaux: entretien leger, 
ttkphone, rnessagerie; activitb valorisantes qui maintienncnt leut indgration a la vie normale. La plupart 
de ces handicap& ne peuvent o f i r  quc leu  p e n c e :  ils se bercent, chantonnent, se promenent ou 
participent aux activitds organides par une animatrice bdnkvole. Le repas quotiditn est le clou de la 
journk. Bhevoles et Mntficiaires mangent a la table commune et la b 0 ~ e  hurneur st de kgle. Le retour 
a la rnaison s'eflectue en a@-midi. Ce service est un v&itable antidote au placement en foyer 
d'htbergement. I1 pennet aux membm des familks responsables de pouvoir vaqer a leurs occupations 
tout en sachant que la securite et le confort de leur malade sont ass-; il procure aussi a ces famiiles les 
moments de epit necessaires pour qu'ils puissent ensuite offiir au malade un environnement de qualite 

4. Le soutien aux jeunes foyers 



La Ville de St-B. est une p6piniere de jeunes foyers et les enfants ne sont pas oublids dims les activitds du 
Centre. 

Le bottin des gardiennes est un repertoire des adolescents et aduites qui ddsirent faire du girrdiennage 
remuntrd. Une formation tbbrique et pratique est offerte chaque annCe pour pdparer les jeunes qui 
veulent faire du gardiennage pour les petits. 

L'echange gardiennage, <<Les petits nomades>>, est organist par le Centre et des jetons sont distribues 
aux familks qui en font la demande. Une fois la provision de jetons dcoulde parce qu'on a fait garder ses 
enfants, la seule facon de la renouveier at de proposer ses services A une autre famiile. Une rencontre 
mensuelk perrnet de faire connaissance et d'organiser Ie gardimage. Une belle activitd d'accueil pour les 
nouveaux arrivants. 

Le pius be1 exemple de formation A la solidarite stappelIe Lcs petits lutins. Le Centre, avec la complicite 
des parents et de la direction de I'e!cole, invite les enfants de 6e annk B venir aider au service des repas 
partag&. Les enfants peuvent Cgalement se meriter le <<privil@e>> d'adopter une personne ou un couple 
igd et ils s'engagent a leur rendre knevolement des sewices teb que rentrer Ie counier, pelleter I'enMe 
ou rendre de menus services. 

La Coccinelle est une activitk qui permet aux jeunes marnans de se Wrer  pour quelques heures, chaque 
mercredi. A tour de ride, les meres assurent la garde des enfants et les autres peuvent profiter des heures 
de libertd pour aller faire des courses, organiser des activitds ou simplement se reposer. Le transport est 
assue par des MnCvoles du Centre. I1 fallait voir la salle communautaire les apds-midis de Coccinelle ... 
Depuis environ deux am, faute de place, cette activite se ddroule B la maison des Scouts, la <<Maison 
Castor d6vouO> nommCe d'apes le nom de totem d'un patient que le service de soins palliatifs a suivi 
i l  y a quelques anndes. 

5. Le service de soins palliatib 

Le dernier service du centre, crdd en 1984 dans des circonstances drarnatiques, est le Service de soins 
palliatifs pour ies mahdes h domicile, soutenu par le FONDS FS. Ce service a une telle impomce dans 
les activitCs du Centre que nous I'cxaminerons plus particulikrement dans les prochains chapitres. 

LE SERVICE DE SOWS PALLlATIFS 

En guise d'introduction, embarquons-nous pourune visite a domicile en compagnie de Lise B., I'infirmiere 
fondatrice et coordonnatrice de ce service. Nous visitons aujourd'hui quatre malades, tous des hommes. 
Clement est un technicien spicialisi de soixante ans. Malade depuis 1991 d'un cancer du colon et ayant 
joui d'une certaine pdriode de rCmission, it est maintenant au stade terminal. I I  demeure avec sa femme, 
Michelle, dans une maison unifamiliale. Son fils rcvient d'un long djour a I'etranger et reste avec eux 
depuis quelques mois. Sa fille vit tout prh avec sa propre famille. 

J'avais rencontrti ClCment pour la premikc fois deux semaines auparavant I l  devait utiliser une marcheue 
et manger debut  au comptoir de la cuisine; c'Ctait sa seule faqon &&re confortable, car des rndtastases 
au dos I'empechaient de s'asscoir ou mOme se pencher. Michelle fe faisait manger pendant qu'il s'appuyait 
sur sa marchette. C'Ctait d'ailleurs elle qui le lavait puisqu'il etait incapable d'entrer dans le bain; 
l'utilisation d'un levier hydraulique, que le Centre aurait pu fournir, s'etait a v w  inutiie compte tenu de son 
Ctat. ClCment tenait a assurer iui-meme le conrrtile de son dossier ou il inscrivait de fbpn W methodique 
tous les mddicaments qu'il devait prendre et les traiternents qui hi etaient nkessaires. Un lit d'hGpita1 muni 
d'un trapeze etait instalfe au salon attenant i~ la cuisine familiale; un paravent dissimulait une table d'uti lite 
contenant tous les objets relatifs aux soins d'hygiene: urinal, bassin d'aisance, recipient de lavage, etc ... 



Avant d'arriver chez Clement, Lise m'avait annonce que depuis quelques jours, celui-ci dep6rit h vue 
d'oeil. I1 at alite et porte une sonde vtsicale. 11 demeure un peu conscient, mais tds faible, il peut B pine  
bouger ses membres, Michelle s'occupe des soins &hygiene, assure la pevention des plaies de lit, injecte 
I'htparine que Lise lui a mend h pdparer, surveille la pomp i morphine et donne les entredoscs au 
besoin; elk le fait manger et lui donne i boire les petites quantitb qu'il p u t  toltrer. MZme si sa 
medication est satisfaisante pour contr6ler la douleur, il devient trb souffiant quand il faut le bouger dam 
son lit au moment du bain ou quand i l  faut changer sa literie. ClCment pournit etre soulag6 de ces 
douleurs, car 1e Centre dispose d'un appareil appele <<Nitronox>> qui fournit une analgesic totale par 
inhalation, analgdsie trh come et extrhement efficace qui faciliterait la mobilisation. Toutefois, Cltiment 
a toujours rehse ce soulagemcnt qui lui femit perdre le contde  qu'il veut garder de la situation et par 
respect pour cette dkision Michelle et Lise ntutilisent pas Pappareil qui est B son chevet et se contentent 
de prendre mille prdcautions au moment du bain pour ne pas augmenter ses souffances. 

A notre arrivee, Lise prend des nouvelles de la nuit. Une pdposte soignante est restee au chevet de 
Clement ce qui a permis ii Michelle de prmdre une veritable nuit de sornmeil avant la longue journ6e qui 
I'attend. Depuis quelques jours, elle a accepte cette aide, cat Cldment tentait de se lever pendant la nuit 
et elle craignait un accident qui Paurait rendu encore plus ma1 en point. Nonnalernent, la prcposCe await 
donne elle-m2me le bain et ies soins d'hygihe; toutefois, Clement se sent plus A I'aise avec Michelle et 
c'est elle qui s'acquitte de cette &he. Clement reconnait Lise et lui sourit. 11 murmure qu'elle arrive juste 
A temps pour le traitement d'inhalothtrapie. Tout en lui parlant, Lise ptipare le medicament qui liquifie 
les &&ions que CICment aurait de la difficult6 & evacuer; elle eteint le concentrateur d'oxygtne, enleve 
la sonde nasale et lui administre le traiternent. Michelle a maitrisd cette technique qu'elle utilise deux ou 
trois fois dans la journk, mais Ctement aime bien que Lise s'en charge quand elle lui rend visite. Elle en 
profite pour vdrifier I'dtat du malade dont el1e fait rdguliiirement rapport au rnCdecin traitant. 

Apres le bain, dont je peux apprecicr tous les ritucls auxquels Clement tient depuis qu'il est aiitii, Lise 
vidange le sac d'urine, verifie la sonde vesicale et s'assure que tout est en ordre. Un cafd pendant la 
vdrification du dossier, un brin dc jasette autour de la table en compagnie du fils de la maison, quelques 
conseiis et encouragement et la visite est tenninie. Lise reviendra en apm-midi et Michelle a B portte de 
la main un numtro d'urgence ou elle p u t  la rejoindre tout moment du jour ou de la nuit. Clement est 
mort deux jours plus tard, au kndemain de la Ete donne i la maison pour I'anniversaire de son unique 
petit-fils. 

Nous nous rendons maintenant chez Gtrard. Cet homme d'une quarantaine d'annd est en palliatif avanck. 
Sa femme est au travail, ses enfants A l'kole. I t  at ailong& au salon devant son ordinateur et i l  ecoute de 
la musique classique. Un appareil <<Hemaflow>> est futC A sa jambe pour contrdler Itenflure. Ce 
traitement prend une panie de la joumee, mais Gerard a tout son temps. A noae arrivee, il travaille a 
retranscrire des documents du Centre; Lise lui a confie ce travail quand eile a decouvert son inthit pour 
l'inforrnatique. Comme il Ie dit si bien, c'est une bonne fawn de rendre au Centre une partie du bien-&re 
dont il beneficie. 

Gerard a passe une mauvaise nuit, car il est consti@; de plus, sa mdication contre la douleur est devenue 
insufisante. Apds discussion, Lise h i  recommande d'augrnenter sa dose d' rmollient fecal, de prendre de 
[a tisane de S h d  et de hire davantage d'eau. Elle suggere d'augmenter la quantite dc morphine qu'il prend 
au coucher, avec !'accord de Gerard, elle fait ajuster la prescription en communiquant avec un des 
medecins du Centre. Les medecins de fa Clinique medicale de St-B.. font partie de I'equipe de soins 
palliatifs et ils sont toujours disponibles pour les besoins du Service. Gerard me raconte qu'une benivole 
hi apporteta son repas et qu'elle devrait rester avec lui pour manger et h i  tenir cornpagnie une partie de 
I'aprh-midi. 



tl est ensuite question dun livre qui doit sortir incessamment, lim auquel Gerard a collabok en racontant 
I'histoire de sa maladie. J'ai assiste au lancement de ce liwe au cours du mois suivant. Gerard a tenu a 
assister ii I'tvCnernent, m h e  s'il a dii le faire en fauteuil routant; un bdnivole a assurd son transpon avec 
le vehicuie adapte dont dispose le Centre. Gerard est ddcCde dans I t s  joun qui ont suivi. 

La visite suivante nous amhe chez Robert, un remite s o u f h t  d'un cancer avance du poumon. Robert 
vit avec Rollande, sa femme; leur fils vit tout p& et les visite rdgulitrernent. Robert est un ancien militaire 
et il aime faire des plaisanteries. I! s'amuse B paraitre grognon et Lise l'appelle <<son capitaine 
@cheux>>. Ce matin-[& le capitaine grincheux est en fonne. Les Cpoux racontent cn riant la dr6te de 
nuit qu'iIs viennent de passer. La veille, Lise s'etait rendue compte que Robert &it plus souftiant qu'il 
voulait bien Ie dire ou ie hisser paraitre. A sa suggestion et avec I'accord du mddecin, la medication a ete 
changk et Robert est <<pas& a la pompe ti morphine.>> Sa rCaction en a dtC une beuphorie! ~veil le  en 
pleine nuit, il avait besoin de communiquer son alfigresse a Rollande: c<Rollande, don-tu?>> - 
<<Mmrnrn>> - <<Es-tu certaine que tu ne dots pas?>> - <<Mmmrn>> - <<Si cu savais comme je suis 
bien! C'est merveilleux d'etre bien comme p! Si j'avais su que je serais aussi bicn, j'en aurais park plus 
vite ti Mme B.! Bon Dieu que je suis heureux!>> D'heure en heure, Robert a tenu ce discours a Rollande 
qui, ce matin, a les yeux cernb rnais le sourire aux I4vres. 

Le fils arrive et on lui raconte toute I'histoire. I1 participe B I'alltgresse farniliale et s'inforrne ensuite des 
effets secondaires de la morphine. Lise lui dit qut I'effet excitant va aller en diminuant et elle rappelle 

Robert qu'il devra surveiller ses intestins s'il veut eviter la constipation consecutive a I'administration 
de l'analgbique. Conseils d'usage, vdrification du dossier, verification des doses de morphine d'appoint 
injectables qu'clle a placies la veille au ftigo, rappel ;1 Rollande de la technique dadministration, prisc dc 
la tension arterielle pour rassurer Robert qui souffe d'hypertension. inspection de l'kquipcment 
d'inhalothdrapie que le Centre a pdtt  pour soulager les difficult& respiratoires du ma lade, Ici, tout va bien 
et I'accolade genetale souligne notre depart. 

La derni8re visite est pour Marc. En 1994, Marc a subi une intervention chinugicalc relativernent bdnigne 
et A ceae occasion, on Iui a trouvt un nodule candreux au poumon. Aprb une nouvelle chinrrgie et une 
chimiothkrapie intensive, ii a 6tC en remission pendant quelque temps. Rkemment, il a fait une rechute 
et a etd dtclare incurable. I I  vit avec Caroline, une nouvelle compagne; il a 50 ans, elle est dans la jeune 
quarantaine. Leur cornplicite fait plaisir a voir. Marc adore plaisanter. C'est un bon vivant qui, toute sa vie, 
a participe A dcs activitb sportives et sociales. 

Marc est tres attache a Lise qu'il connait depuis I'enfance; il etait trks lid B I'un de ses eniants, decede 
depuis, et il Mquentait souvent la maison des 0. au cours de son adolescence. J'Ctais presente au Centre 
le jour ou il avait annoncd it Lise qu'il Ctait en phase palliative. Ce jour-I& il venait chercher I'assurance 
que Lise s'occuperait de lui jusqutA la fm. L'atrnosphere trait a trancher au couteau. Le conrrat tacite avait 
4tC signe par une accolade. C'dtait i l  y a trois rnois. 

Marc et Caroline habitent une maison unifam iliale qu'i Is partagent avec un locamire, un vied am i de Marc. 
Depuis quelques semaines, Marc s o u f h  de difficult& respiratoires et il  est ha t e  par la peur de mourir 
ktouffe. Le Centre Iui a p a t  un concentrateur d'oxygkne qu'il utilise rdguliirement et un compresseur pour 
ses traitements d'inhalotherapic. Rdcernment, en se baignant dans la piscine hots-terre attenante a la 
maison, il a souffert de suffocation. Panique ou spasmes bronchiques? Lise, ~ppelee d'urgence, avait d l  
lui adminisuer un sedatif apes consuitation telephonique avec le rnkdecin. 

Marc d'habitude si loquace est aujourd'hui taciturne. I1 a passe une mauvaise nuit car i1 est inquiet. 
Souvent, la nuit, il s'administre de I'oxygene. Recemment, il y a eu une bdve panne de courant dans le 
secteur oh i l  habite et il  a peur de mourir etouffe si son concentrateur d'oxygene ne fonctionnait pas 



pendant une panne pius longue. Lise I'koute et tente de le rassurer. <<Nous allons trouver une solution, 
je t'en reparle bientdt.>> 

Le malade retrouve le sourire et la conversation tourne autour de sa mtdication qui, pour le moment, 
semble adhuate. I1 fiih des plaisanteties, parle de sa vie avec Caroline. Soudain, il redevient sdrieux. Au 
cours de la fm de semaine, il a furalemat annonct A ses deux enfants qu'i I est en palliatif. 11 ne veut pas 
mourir, leur a-ti1 dit, mais si @ se produisait, il dkirc que scs affaires soient en ordre et qu'ils soient au 
courant des dispositions qu'il a prises. Sa filh, qui a un enfant, n'a pas eu de reaction immediate; ii I'a 
remuvie plus rard qui pleurait au sous-sol en berwt  son b W .  I1 I'a consol& comme il I'avait fait pour 
son gaqon quelques instants plus t6t. A mesure que Ie kcit avance, I'Cmotion charge sa voix, de grosses 
lames coulent sur ses joues. Caroline se ltve et placee derriere sa chaise, elle le berce doucement dam 
ses bras. 

Pourtant, Marc nous dit qu'il at heureux; plus heurcux qu'il I'a jarnais eti de toute sa vie. Apks une vie 
familiale dificile, un divorce pdnible et une longue pdriode de vide affectif, il consid4re que Caroline est 
ce qu'il hi est arrive de meiileut. II profite de chaque instant qui passe, gar& espoir de vaincre sa maladie 
et jouit a piein de son bonheur. C'est au tour de Caroline dPtrc Cmue ... Une tournee de cafe vient clore 
notre visite. 

Sur le chemin du retour, Lise refldchit tout haut au problem soulevd par Marc. C'est vrai qu'il y a une 
gendratrice d'4 lectricite que la Ville peut peter au Centre si le besoin s'en fait sentir. Toute fois, en cas de 
panne grave, il n'est pas certain que I'appareii serait disponible, du moins pas dam I'immidiat. <<Ce doit 
Ctre terrible d'avoir peur de mourir ttouffb. Je pcnse qut ie Centre a besoin d'avoir sa propre generatrice 
de secours et le Fonds F.S.. peut bien faire cet investisstment. Nous avons un conseil d'adrninistration 
ceae semaine, je suis cenaine que c'est acceptable.>> Deux heures plus tad, nous nous tendons chcz un 
commenpnt local pour signer le bon de commande. Celui-ci vend Pappareil au prix de gros et il s'engage 
h en assurer I'entretien gatuiternent. <<Cest ma conmbution au Centre de knevolaP> me dit-il en rim. 

CREATION DU FONDS F.S. 

Au cours des premieres annees du Centre, a n n h  d'intenses acrivitds, un drame familial se joue dans la 
maison des B.. Deux des m o n s  de cene fami1le de sept enfants souffrcnt de cancer, le premier d'une 
forme particulierement grave de fa Maladie de Hodgkin, l'autre dun histiocytome tibreux malin, une 
maladie extremement rare, mais rapidement foudroyante. 

F. a 16 ans au moment du diagnostic; on est en 1981, queiques mois aprb l'ouverture du Centre. Aprk 
avoir lutte pendant p& de trois ans, F. meurt au printemps 1984; il est iigi de 19 ans et vient d ' k  admis 
a la Facult6 de mddecine. Trois mois plus tard, en septembre 1984, S., 26 ans, marie et pere d'une petite 
fille de quatre ans, mcurt a son tour. II connaissait sa maladie depuis le debut de I'annee et se savait 
incurable. F., quant A lui, n'avait &lid qu'il pouvait mourir que dims l a  dernieres semaincs qui ont 
precede sa mort. 

Ces quelques phrases rrkurncnt des a n n h  de souffrance, d'agonie et aucun mot ne p u t  traduire la peine 
immense ressentie par la farnille au cours de ceae double tragddie. Cest la sernence qui a permis au Fonds 
F.S.. de voir le jour. 

Au 1 endemain des hnerailles de S., les amies de Lise l'obligent h retourner au Centre qulelIe avait delaisd 
pour prendre soin de ses enfants. <<Nous avons ferme le Centre vendredi et il n'ouvrira que lorsque tu le 
reprendras en main>> lui disent ses amies de toujours. C'est ce geste qui I'a sauvee, dit-elle dix ans plus 
card. 



Lise plonge a corps perdu dam le travail. Un projet h i  tient i coeur: elle veut fonder un service de soins 
palliatifs, un nouveau service qui se greffera A ceux qui existent deji. Si elle a ett capable de s'occuper 
des enfants, pourquoi est-ce que ce ne serait pas possible de le faire pour Ics malades de la cornmunaut& 

Ses garqons avaient vku B pIem pendant leur maladie. ils lui avaient dit, redit t t  dpM combien iis etaient 
heureux de pouvoir tester B la rnainm. Lise monte que pendant les dernibres semaines de sa maladie, S. 
etait telIement malade qu'il avait dQ &e rapatrie B la maison farniliale pour qu'elle puisse prendre soin de 
hi .  Chaque sou, ii la prenait dam ses bras et lui disait CCSi tu savais comme je suis heureux! M m i  pour 
cette belle journCe>>. Elle est convaincue de I'importance des soins palliatifs i domicile et elle se sent 
prete organiser un teI service. Elle sait qu'elle peut cornpter sur le soutien des mddecins de I'H6pital 
Notre-Dame qui ont suivi ses deux gwons  tout au long de leur maladie. Son mari, L. El., completement 
dimoli par la tragddie qu'iI vient de vivre, I'assure dgalement de son aide. 

Lise avait deji une certaine expdrience du paliiatif avant de prendre soin dcs garqons. En 1983, pendant 
une periode de remission de F., une amie, Ctudiante infirmiere adulte, lui avait demand4 de la seconder 
auprks de sa mere malade de cancer. Le Centre avait fourni un peu d'tquipement, I'Hdpital Notre-Dame 
avait prete ce qui manquait et les medecins I'avaient aid& de leurs conseils. Lise agissait comme personne 
resource et elle allait chercher a u p d  des mddecins les solutions aux problkmes qui se prbntaient; son 
amie donnait elle-meme Ies soins a la rnalade. Moins impliquk emotivement qu'avcc scs enfants, Lise 
avait acquis a cette occasion unc ccrtaine expdrience des soins aux moumts, exphence qui a servi aup* 
des garqons. Elle se sait donc capable dentreprendre i'aventure et elte est maintcnant forte de la double 
expdrience qu'elle a vdcue a la maison. I1 reste a stnrcturer le projet. C'est 1A que le Fonds F.S.. enm en 
jeu. 

A la mort de F., la famille avait eu rid& de demander des dons en argent plut6t que des fleun. Un rnontant 
substanticl avait Cte recueilli et avait semi a wder le Fonds F.B., destine au soulagement des personnes 
aneintes de cancer. S., B I'tpoque, h i t  ddjh un grand malade. Trois mois plus tar4 au d W s  de ce demier, 
le Fonds est rebaptisk Fonds F.S.. et plus de treize milks dollars actendent d1&e utilik. 

La farnille se kunit ct decide de donner fe Fonds au Centre de Mntvolat ce qui pemettra de mettre sur 
pied le service de soins palliatifs. Une seule condition: i l  y aura toujours deux membres de la famiile B. 
qui siegeront sur ie cornid aviseur que I'on dcmande au Centre de former. Ils en seront les <<chiens de 
garde>>. Ce cornitd ne s'occupera pas de la gestion financiere puisque le C.A. du Centre en sera 
responsabie; il aura pludt le mandat de veiller B ce que le Fonds ne soit jamais detoume de sa mission 
principale. 1 I veil le ii I'organisation des soins et des services, a t'arganisation d'activitds dc formation ainsi 
qu'a I'inscription A des con@ ou colloques pour le personnel du service. Un mandat secondaire s'ajoute: 
I'aide A un jeune en dificuld qui a servi une seule fois quand te Fonds a paye la dcrniire annee d'itude 
de Polytechnique au fils cfun patient dkedt. Les deux membres de [a familie B. ont un droit de veto 
conjoint, dont iIs n'ont d'ailleurs jamais eu i se servir. 

Au cours des semaines qui suivent le retour de Lise au Centre de binkvolat, I'organisation du service de 
soins palliatifs va bon train. Apds la mon des gqons, la famille 9. avait hit don au Centre du madriel 
achete pendant leur maladie. Le m&kl que le Centre po&de &jA sert au maintien a domicile et il faut 
prevoir les besoins qui seront ginerris par la nouvelle vocation de I'otganisme. L'Cquipe nouveltemcnt 
formee dresse une liste des priorit& d'achat et on puise dam le Fonds F.S.. pour parer au plus p&. 
L'achat d'un appareii a sicnitions est I'un des premiers gestes que s'autorise le service. Au milieu dc 
I'automne 1984, tout est structud et on dispose du materiel necessaire pour prendre en charge et donner 
des soins a un grand malade. 

La formation de l'kquipe a ete un moment cle de Porganisation du service. Normalement, le Centre accepte 
presque tous les benevoles qui se prbentent et les responsables tentent de leur trouver un cnineau 



d'activite qui leur plait et ou ils peuvent rendn service. Dans le cas du service de soins palliatifs. Lise 8. 
a procede de fa~on tres stilective aupds des Mnevoles dP,iB en place. <<J'ai ciblt des personnes qui 
travaillaient ddj& au Centre et que je co~aissais bien.>> dit-elle en entrevue. <<Je me disais: <<Celle-la 
est pleine de coeur; elle est intelligente, elle est pleine de tendrase.>> Je n'ai pas demand6 de 
candidatures. J'ai fait du ncrutement, du depistage parmi celles et ceux qui me semblaient les plus 
susceptibles d'offrir des services hurnains et de qualitd. Je tes approchais et je leur proposais d'entrer dans 
le service. Je leur donnais une formation sur le tas. J'ai fait Fa pendant des annees.>> 

Le premier mddecin du service est IYpoux de Lise. Rapidemenb if devient evident qu'il ne pourra assumer 
xu1 ceae tiche qui demande une disponibilitt! constante. L. B. ne s'est jamais vrairnent remis de la mort 
de ses garqons; il est muffiant physiquernent et moralement. Lise se rend donc a la Clinique medicale ou 
quatre jeunes mddecins sont dtablis depuis quelques annks. Elle leur dit: <<Ecoutez! Mon mari est trks 
malade, il a de la dificulte A marcher, il ne se sort pas de la mort des gaqons. Pouvez-vous nous aid&> 
Ceux-ci acceptent, mais en @cisant qu'ils n'y connaissent pas grand chose en palliatif. La mddecine 
curative et le palliatif sont deux activitb tks diffkntes. <<L. commence & itre calt lB-s. I1 pournit 
rester comme m&lecin resource; vous pourriez I'appefer, Ca lui dviterait de faire des visites B domicile, 
de se lever la nuit>> Lise est tds reconnaissante envers cette dquipe mddicale cornposie de trois homme 
et d'une femme. Wls ont tous embarqub et ne se sont jamais dementis. Ces mtidtcins-la sont avec nous 
depuis maintenant dix ans. C'est dire la relation de confiance qui s'est ddveloppde entre nous.>> 

Au Centre. il  y a toujours eu des pcrsonncs aneintes de cancer qui etaient soutenus pendant leur Wriode 
de mitement. Leur transport etait assurt pour les traitements et les examens A L'hbpital; ils recevaient de 
l'aide domestique et les services normaux du maintien A domicile. Lise sYtonne en r4trospective: <<On 
ne rdalisait pas, avant, que Fa n'avait pas &allure de ne pas aller plus loin. Au moment ou le malade 
conunen~ait A mal aller, au moment oh il avait plus que jamais besoin de nous, on n'avait plus rien B leur 
offrir. 11s devaient aller a I'hbpital quand c'dtait le temps de mourir. On les accompagnait dam le 
traitement, on les soutenait par les services du Centre: le transport, garder les enh t s ,  faire I'entretien de 
la maison, mais on ne s'impliquait pas dans le traitement. On ne fournissait pas de soins medicaux; ils 
etaient suivis par leur mddecin ou par les services d'oncologie des hbpitaux. Parfois, quand c'ltait un 
patient de mon mari, j'altais donner un bain ou faire des traiternents. Ca, je l'avais toujours fait. Mais je 
le faisais sur le plan personnel, Fa n'avait pas vraiment de relation avec le Centre. Quand je le faisais, 
j'etais Lise B., Itinfirmiere et non pas la Directrice du Centre. Officiellement, on n'offiait pas ces services- 
la.>> 

A la fm de I'automne 1984, quelques semaines aprk la rnon de S., une premiere patiente est admise au 
Service. Cette femme s'dtait beaucoup impliquee dans la communaute et elle est bien connue de la 
population. Le service s'occupe d'elle pendant plusieurs mois et Lise garde un souvenir vivace de cene 
premiere experience. <cThCr&x m'avait dit, a la fin: <<Vous avez combld jusqu'8 mon dernier souhait, 
mais j'aimerais tellernent revoir St-B.. une derniere fois.>> C'dtait au mois de fevricr, un vendredi; i1 faisait 
un fioid de canard, mais ie soleil b i t  radieux. On ne pouvait plus l'habiller, on lui aurait impose une trop 
grande depense d'dnergie. On a chauffd I'auto. On l'a enveloppk de couvermres et mon fils I'a prise dans 
ses bras. Le siege etait incline parce qu'elle ne pouvait plus rester assise. Lucie, une bdnevole s'etait assise 
sur le banc amtre et elle disa't: <Suivcz le guide=. Certe femme48 etait ccfolle a attacher>> tellement 
elle Ctait dr6le. On a fait Ie tour de la Ville, tranquillement, jusqu'au bord de la riviere. A un moment 
donne, j'ai dii &ter parce que je riais trop. Lucie disait: <<Am?te! Je vais mourir! Tu vas me tuer avec 
tes folks!>> On est fmaiement arrive Q la maison et Theritse a dit: <<C'est pas ddjh h i?>> et Lucie qui 
retorque: <<Ben voyons! On va le refaire a l'envers!>> On a refait le tour A t'envers ... Quand elk a ete 
Fmalement Cte remise au lit, elk nous a dit: <<Ban 1% je n'ai plus rien a vous demander! L'heure est venue 
que 9 se finisse.>> Le sarnedi avant-midi, la pkpos& m'a appeke pour me dire qu'eile etait inconsciente 
et je me suis rendue B son chevet. Elle est morte au dtibut de I'aprb-midi.>> 



Aprk la mort de Therise, la nouvelle se nipand. <<Nous n'avons jarnais fait de promotion pour le service, 
pas de publicitti C'est pas facile faire de la promotion pour une affaire comme Ca .... On ecrivait de petits 
articles dans lesquels on parlait du service, mais la promotion s'est surtout faite par le bouche a oreille. 
Les malades ont commence a se presenter, ccux qui dtaient suivis par le Centre passaient du curatif au 
palliatif, des gens appelaient pour savoir ce qu'on pouvait faire pour ies aider ...>> 

Et test  ainsi que le service de soins palliatif a commencd. 

Facteurs expliquant les succb du centre dc Mntvolat et 
de son service de soins palliatih 

Au cours des mois, j'ai eu de nombreuses rencontres avec Lise B. et d'autres personnes qui participent aux 
activitds du Centre de bendvolat et de son service de soins palliatifs. f'ai discud avec des bCnevoles 
soignantes, des infirmihres bendvoles, des femmes qui ont participd B L'kvolution du Centre depuis les 
premiers jours, un des medecins du service qui fait partie de la Clinique mtdicale de St-B.., le maire de 
la ville, des membres de familles dont un membre est decedcS en etant sous Ies soins du personnel du 
service et finalement, avec des maiades qui ont bien voulu me faire part de leur exwrience. 

Tous les tkmoignages convergent. Les services qui sont offerts & la population de St-8 sont hots du 
commun et ils tendent ven un seul objectif, la qualite de vie. Comment une telle r&site est-elle possible? 
Quels sont ses criteres de succb? 

D'aprb Lise B., il faut d'abord faire ressortir les facteurs qui sont relies au Centre lui-mime et ajouter A 
ces facteurs les elements qui sont specifiques au service de soins palliatifs. 

Pour cxpliquer le succes du Centre, les principaux facteurs sont l'omniprdsence du benevolat, la libertC 
d'action, I'autonomie de frnanciere et I'autonomie d'action. En ce qui concerne le service de soins palliatifs, 
les mOmes facteurs sont prknts  auxquels viennent s'ajouter: une coordination unique du personnel et des 
prets d1Cquipement, le choix librc du malade, I'implication essentielle des familles, une formation 
uniformiste des prepostes soignantes et l'actualisation regulikre de tout le personnel de I'equipe. 

Une philosophie profondhcnt humaniste est sous-jacente et ce, a tous les niveau de l'organisation. Le 
mandat commun: donner de la qualit4 de vie a tout citoyen de St-B.. qui fait appel au Centre, quel que soit 
son ige ou sa condition sociaie. 

Le knevolat du Centre est organisti sur une base qui exciut completement le salariat. Contrairement aux 
dgles tacites du Mndvoiat organid, personne ne rgoit de salaire, ni la directrice qui est m e  retraittie, ni 
aucun membre de I'equipe. Les rnontants reGus en subvention, les sommes amassees tors de la levee de 
fonds annueile ou Ies dons recueillis par le Fonds F.S.. au moment des dech, tout cet argent n'est pas 
ampute du salaire d'une ou deux personnes; il est directement utilist pour aider ia population. 

Une dgle est toutefois bien etablie depuis les debuts: toutes les depenses des knevoles sont rernboumks. 
<<Personne ne demit payer pour faire du bdnevolat>> dit Lise B.. Que ce soient les repas s'iis ne peuvent 
&e pris au Centre, les h i s  de gatdiennage pour ceux qui ont des enfants ou des parents iges,  les frais de 
kilometrage s i la personne Mnevole n'utilise pas un des vehicules du Centre pour faire du transport, toutes 
les ddpenses sont remboursees et une comptabilite tnis stn'cte est tenue. Une seule exception a cette rk~ie: 
les benevoies soignantes reqoivent un montant forfaitaire d'environ 20s par jour quand elks sont en 
service. Tenir a jour le decompte de chaque d e n s e  devenait trop fastidieux et la comptable, egalement 



une binCvole, a suggM de faire la moyenne des dCpenses encourues et den faire un montant fixe qu'il 
n'est plus nkessaire de justifier &vantage. Le Centre utiiise egalernent les services de quelqucs personnes 
participant a un programme de dinsettion du gouvernement du Qutbec. 

L'implication des Mntvoles dans la gestion du Centre est aussi un facteur d'unite et de cohdsion. Le 
conseil d'administration est uniqument corn@ de ht!voles; cinq personnes sont nornmees pour deux 
ans par l'assemblee generale des bendvoles, les autres membres sont les coordonnaerices et responsables 
de services qui sont d'ailleurs nommtks au moment d'une assemblte du C.A. C'est dire que les decisions 
prises au fil des jours ont toutes ies chances d'etre enterinks au conseil suivant. 

Les coordonnatrices sont en poste une journee par semaine, le suivi des dossiers s'effectue facilement 
puisque tout est cossigne par ecrit. ElIes s'occupent surtout du dtipannage, des besoins de transport, des 
horaires et de I'administration gdndrale. Les probltmes plus aigus ou urgents sont dirigees vers la 
directrice-fondatrice, Lise B.. Les services pmfessionneis d'avocat, de notaire, de cornptable ou autres sont 
egalement fournis de facon MnCvole. 

La liberte d'action 

La liberte d'action est un sujet cher au coeur de Lise B.. C'est Ie Centre qui choisit ses ptopres priorites, 
qui decide ou iront les ressources disponibles. <<Personne ne peut rien nous imposer. Nous fonctionnons 
ri panir des mandats que nous nous sommes donnes et ces mandats viennent des demandes de la 
population. Avec les anndes, les vingt-six services du Centre couvrent A peu prb tout ce qu'il est possible 
de faire dam une communaud. Aucun organisme gouvemcmental ou autrc ne peut nous imposer quoi que 
ce soit. Nous sommes libres d'accepter ou de refuser un malade.>> Nous en reparlerons davantage plus 
loin. Contrairement aux hGpitaux, au CLSC, 2i I'Aide juridique ou rAide sociale, le Centre n'a pas 
d'o b ligat ions, sau f celies qui correspondent a sa mission. 

I1 est evident que les besoins changcnt, surtout en cette Wriode difficile de coupures sociales. Le Centre 
a toujours plus de dernandes et sa mission s'tlargit. Par exemple, avec le Virage ambulatoire, les besoins 
augmentent, car les malades doivent quitter rapidement les hbpitaux. Le Centre ne donne pas de soins 
curatifs, c'est le rde du CLSC et il n'est pas question de chevaucher les rnandars des organisrnes publics. 
Mais, parfois, la rdaiid s'irnpose et le service de dipannage est de plus en plus souvent mis a contribution. 
Puisque les fonds qui doivent servir au virage arnbulatoire n'ont pas encore CtC diriges vers la ptiripherie, 
les CLSC n'ont pas les fonds ntkessaires pour assurer les services et les soins que I'on attend d'eux. 
Souvent, le Centre doit intervenir en attendant que Ies services soient disponibles. f l faut aussi se rendre 
a I'dvidence que certains services ne sont tout simplement pas suffisants, toujours faute de fonds. Les 
services Mntvoles etant deja organisis, les ratks du virage arnbulatoire sont moins dramatiques a St-B. 
qu'ailleurs dans la province. 

L'autonomie financiere 

Quand il est question d'autonornie financiire, il faut distinguer les fonds qui proviennent du Fonds F.S.. 
dont nous parlerons plus loin, des sources generales de revenus du Centre de knevolat. 

Pour son administration generate, le Centre dispose de tout I'argent dont il a besoin. Une seule levee de 
fonds par annee, au moment de la Guignok, pennet de ramasser suffmment d'argent pour cornbler tous 
les besoins. En 1994, I'operation a rapporte entre 35 000 et 40 000 dollars, dont une bonne partie sous 
fome de denrees alimentaires. Une armee de knevoles patcoun les rues de St-B..; la population sait 
qu'elle ne sera pas soilicitk en d'autres occasions et les bourses s'ouvrent genereusernent Une seule 
exception: I'anntie ou une coltecte de fonds fbt faite pour acheter Fautobus communautaire, le Centre a pris 



la dkision de ne pas <<passer la Guignol+> pour tenir sa promesie de ne solliciter la population qu'une 
fois par annde. On se h m a  a annoncer que le Centre serait ouvert un dimanche de ddcembre pour recevoir 
les dons des citoyens: la place ne derougit pas de la journk et la collecte fut aussi impressionnante que 
par les annCes precedentes. Et c'est ainsi depuis 15 am. 

D'autres rcvenus viennent s'ajouter a la Ievde de fonds annuelle: 

- une subvention annuelle au maintien a domicile, de 20 OOOS provient du Gouvernement du Quebec. Cette 
somme permet de couvrir une partie des dCpenses enwuntes a ce chapitre, mais n'est jamais utilisk pour 
I'achat d'dquipement, ce dont se charge Ie Fonds F S ;  

- I'autofinancement du vestiaire communautaire capportait en 1994 la sornme de 18 7483; 

- toujours selon les etats financiers de 1994, des sommes provenaient de la panicipation des usagers, 
participation encouragtk par la philosophie de prise en charge personnelle des individus. Ces sommes se 
repartissaient comme suit: 

- repas partages ................. .3 6 1 6$ 
- transport .......................... 3 5 17s 
- assistance domestique ........ 32s 
- utilisation des locaux ......... 2 320s 
- prdlkvements CLSC. . 2983 

................................. - dons 6 6723 

- d'autres revenus s'ajoutent tels que la vente d'objets recycles 

LICquilibre financier du Centre tient aussi a I'implication des citoyens et de la MunicipalitC. 

Dans un geste de solidarite, tres souvent les commerqants cedcnt leur rnarchandise a prix c o h n t  et 
fournissent I'entretien gratuit de ce materiel. A titre d'exemple, ce foumisseur de materiel d'inhalotherapie 
qui fournit les appareiis au service de soins palliatifs. Les commerqants de St-B.. jouent un rdle imponant 
dans les activitb du Centre. 

Le soutien de la Municipalit4 est constant et ne s'est jamais ddmenti. 

- La maim qui abrite le centre appattient a la Ville; le conseil municipal la loue au Centre pour la sornme 
annuelle d'un dollar et ne rtclame pas de taxes. Puisque les constructions successives ont it& financies 
par des levees de fonds, aucune dene hypothecaire ne vient grever son budget. De plus, les reparations 
majeures sont effectuees par Ies employ& municipaux, seul I'entretien courant etant B la charge du Centre 
de benevolat. 

- L'entretien de I'autobus communautaire et du vehicule adapte est assuri par les employ& du garage 
municipal. Le coit des pieces de I'autobus est absorbd par Ie budget d'entretien de la Ville; le Centre nta 
qu'a defrayer Ie coiit des assurances et de I'inspection periodique ainsi que la formation des chauffeurs. 

- La Ville fournit egalement de I'espace de rangement MjB, j'avais mentiond l'emplacement de la 
remorque-entrepbt sur les terrains de stationnement du garage. Tout ie materiel ached par Ie Fonds F.S.. 
est entrepose au sous-sol du Chalet municipai, un enorme entrep6t qui resemble a un magasin de 
fournitures d'hbpital. t'entretien de ce materiei est assure par les bhevoles du Centre, rnais aucun fmis 
n'est encouru pour la location du local. 



En entrevue, Ie maire explique "Une bnne  partie des activites de la Ville sont supportks par le 
mouvement benevole. St-€3. est une ville de Mnevolat. Les employ& municipaux soutiennent les 
benevoles et souvent font du Mnevoiat durant leurs heures de loisin. Que ce soit pour les activitb 
sportives, cultureiles ou sociaks, plus de 30 organismes Mnevoles existent et le benevolat est un mode 
de fonctionnement normal. Nous avons chaque annee un grand souper ou la Ville rqoit plus de 250 
bdndvoles avec leur conjoint; chaque organisme y ddlegue des membres et c'est une grande Ete. Le Centre 
de btinevolat tient une place centrale dam ce r&au de soutien a la population. 

Le Corps poiicier de St-B.. travailie en relation ecroite avec le Centre. Les demandes d'aide sont toujours 
traitees avec diligence et c'est particulierement vrai quand des enfants sont en cause. Une relation de 
complementarid s'est etablie entre les deux organismes; les communications sont Mquentes et les rkultats 
rapides. 

La Caisse populaire de St-B a panicipd au cours des anndes a de nombrcux projcts. 
. . 

Les Clubs sociaux soutiennent tigalement l'effort collectif. 

Le Club Richelieu finance depuis 1983 le programme de vacances estivales qui se sont transformties en 
Excursions d'un jour en 1993. Le financement du ddficit occasionne par la pdsence d'accornpagnateurs 
benevoles pour aider les handicap3 pendant Ies vacances constitue un mandat ~ c u n e n t  que s'est donne 
I'organisrne. Le Club Richelieu a partkipti au financement de Itautobus communautaire et c'est lui qui est 
a I'origine du Cercle des amis du Centre qui s'est chargd de la Ievtk de fond. 

Le Club Lyon a paye, en 1995, la peinture et le lettrage du vehicuie adapt6 que le Fonds F.S.. avait fmance 
au coft de 12000S (coat d'achat, 8000s; pikes  pour fa remise a neuf, 4000s). I i  s'est aussi donne comme 
mission de prendre en charge le cotit des pikes necessaires a I'entretien du vehicule. 

Le Club Lyon reional, dont la section locale s'est d-hk en 1995, a participk a I'achat d'une vingtaine 
d'appareils ARGUS, avec la Ville de St-B.. et la Caisse populaire locale. Ce financement pourrait atteindrc 
le coQt d'environ 32 appareils qui seront achetis a mesure que les besoins se pr&enteront, 

Le Club Optimiste fournit ponctuellement des fonds pour achetet de I'Cquipement medical. Par exemple, 
il y a quelques annees, l'achat au coirt unitaire de 30$, d'une rrentaine d'appareils uniservice Travenol pour 
I' administration ambutante de morphine. 

Les bdnevoles qui assurent la marche quotidienne du Centre sont toutefois sa plus grande richesse. Un seul 
exernple qui comptetera en mtme temps le sujet de I'entretien de la flotte de vdhicules du Centre. C'est le 
mecanicien benevole du Centre qui s'occupe 8 la fois de l'entretien du vehicule adapte et des deux autos 
du Centre qui sont mises A la disposition des chauffeurs bdnevoles. II dispose d'un emplacement de travail 
au garage municipal quand des dparations majeures s'imposent; c'est lui qui est responsable de la cddule 
d'entretien et du suivi des gmties .  Ce mecanicien kntvole est A la retraite, Son Cpouse avait ete prise 
en charge par ie service de soins palliatifs il y a quelques annees et des sa mise a la retraite, il est venu 
offiir ses services pour qcrernettre une partie de la dette que moi et mes enfants avons envers le Centre>>, 
dit-il en entrevue. 

L'au tonornie d'action 

L'autonomie d'action du Centre est un corollaire de son autonomie financiere. Puisque que le Centre et le 
service de soins palliatifs regorgent d'equipement de toutes sortes, les besoins pressentis peuvent &re 
satisfaits rapidement. La cwrdonnatrice tqoit un appel d'aide et dans les minutes qui suivent, un bCnevole 
se charge d'aller chercher I'objet demande a t'entrewt et il va le porter ii domicile. 



Le Centre peut egalement disposer de ses ressources comme il Itentend. <<On n'a pas A demander a qui 
que ce soit. On decide nous-mime et tout de suite>> dit Lise. Les ddcisions prises par la directrice du 
Centre ou par les coordomatrices sont ensuite enterinh par le Conseil d'adrninistration. <<Personne ne 
vient faire enqukte pour voir si on est correct, si on depense en tenant compte des coupures impodes par 
un gouvernement. On n'a pas A attendre de permission ou de savoir si ce sera possible dans le prochain 
budget.>> Une gestion sen-& des fonds foumis par la population est toutefois assurec; de v6rifications 
sont effectuees par des comptables kdvoles, ce qui garantit la bonne utilisation des sommes mises a la 
disposition du Centre. Les fonds servent & assurer le bienitre des usagers. 

Lise s'explique davantage en me donnant un exemple. <<Un monsieur vient au Centre depuis deux ans 
dej8 I1 soufie d'une maladie debilitante qui l'emwhe de contr6ler ses mouvements. Le Centre est le seul 
endroit qu'il frequente: tout Ie monde le connait et il s'y sent a I'aise. 11 vient voir ses amis, jouer au 
scrabble qu'il adore! C'est sa seule vie sociale. Dernierement, il s'est detdriok. Incapable de sortir de chez- 
lui, les marches de son balcon sont trop dangcreuses. Un intervenant de I'Office des handicap& suggere 
&installer un ascenseur, mais aucun ascenseur n'est disponible au fichier provincial et on ne prevoit pas 
qu'il s'en libere d'ici deux ans. Je me rends chez-lui et on s'assoit dam la cuisine- 11 pleurait. 11 &it 
depressif depuis qu'il ne puvait plus sortir. Avec une ramp, il pourrait descendre. Je me rends chez un 
contracteur de St-B.. et jc h i  explique l'affaire. I! vient sur place et d h  le Iendemain. la rampe est 
installde. Plus solide que ~ a ,  c'est pas possible. Le contracteur n'a pas charge Ie temps de ses hommcs. 11 
a dit: ceca, c'est mon Mnevolat!>> Le Fonds F.S. a fourni 208s pour payer les mat&iaux.>> Aucune 
requisition, pas de bureaucratic, seulement une facture, un peu de temps et beaucoup d'amour. 

Facteurs influant sur les succb du service de soins palliatifs 

La mime philosophie de gestion et d'action explique les &ultats obtenus par le service de soins palliatif. 
Les facteurs que nous venom d'isoier, soit I'omnipresence du Mnevolat, la liberte d'action, I'autonomie 
financiere et d'action, influent tout autant sur les r6sultat.s obtenus en ce qui conceme les soins palliatifs 
que sur le fonctionnement gCnera1 du Centre. Examinons de plus pes: 

Autonomie financiere 

Le Fonds F.S.. dispose de somrnes importantes ct cet argent sert A l'achat d'equipernent pour le service de 
soins palliatifs. Au tout debut, en 1984, I'equipe fonctio~ait avec un materiel plutdt restreint. <<En fait, 
dit Lise, on avait tout ce qu'il fallait pour donner des soins de qualit&. Ce n'dtait pas luxueux. ni aussi 
complet qu'aujourd'hui, mais c'etait correct. On n'avait pas de pomp  a morphine, par exemple, car ces 
pompes n'existaient pas encore. Aussit6t qu'on avait des sous, on achetait. A ceae kpoque, les sous 
ressortaient aussi vite qu'ils rentraicnt. On avait toujours besoin de plus dequipement. On a fonctionne 
comme Fa pendant p b  de 4 am. On se faisait donner beaucoup de choses par les compagnies 
phmaceutiques. Dkj& en 1988, on etait plus a I'aise. On n'avait plus & acheter en catastrophe le materiei 
dont on aurait besoin le lendemain matin. Bien sQr, le madriel que nous avions n'dtait pas aussi moderne 
que ce que nous avons aujourd'hui, mais on avait ce qu'ii faut pour donner dcs soins de qualit&.>> 

La population est reconnaissante des services que les malades re~oivent et a chaque deck, les dons 
affluent. Tout I'argent sert a acheter de l'lquipement. Au dicis des garqons, les dons avaient permis 
d'amasser une somme de 13000S, somme qui fit a i'origine du Fonds F.S. D'autres montants se sont 
ajoutees a mesure que le service de soins palliatifs devenait davmtage connu de la population. A la rnort 
du docteur B., en 1988, le Fonds a rcqu plus de 120003. L. B. avait 6td au service de la population pendant 
p r b  de 25 ans. RCcemment, a I'M 1995, un double decks accidentel dans une famiIle connue de St-B.. 
a provoque un elan particulierement genereux des citoyens de la ville et le Fonds a rep prb de  13000S. 
I1 faut cependant souligner que la solIicitation des dons est trks disc+te; des enveloppes sont disponibies 
au salon funeraire et ce sont tes farnilles qui se chargent de remettre Ies dons recueillis. Rien d'autre. 



Une evaluation comptable du materiel du sewice de soins palliatifs a etC faite en 1992 au moment du 
ddmenagement de I'entreNt. Wji, Pinventaire etait de l'ordre de 2 10,000S. L'equipement de base etait 
suffisant pour meubler, au complet, cinq chambres d'hbpitaux. Le service disposait egalement d'un 
appareiiIage moderne pour traiter lcs complications possibks et donner des soins de soutien aux moumts. 
Citons par exemple, trois pompes a morphine, une pompe volum&rique pour les solutb, des 
concentrateurs d'oxygene, aspirateurs de secdtions, leviers hydrauliques, appareils d'inhalotherapie. 

Depuis 1992, I'inventaire a ttd augmene et le Fonds a acquis une nouvelle pomp a morphine, un levier 
de baignoire portatif: Minor Aqua Tech, deux nouveaux leviers de baignoire conventionnels, deux 
concentrateurs d'oxygene, unc genhuice et un appareil Nitronox pour Itanalg&ie consciente. Le Fonds 
F.S. a aussi r q u  un fauteuil articuk electrique et un fauteuii roulant electrique sous forme de dons. Le 
montant de l'inventaire se situerait actueltement autour de 300,000S et des sommes additionnelies sont 
disponibles pour repondre a la mission du Fonds F.S. Les d6penses actuelles consistent surtout en 
renouvellement du materiel couramment utiiise: sondes v&icales, tubes naso-gastriques, seringues, 
aiguilles, solutes et tubulures, nkessaitc B pdlkvements sanguins, compresses, coussinets, piquds, lingerie 
et medicaments. Rien ne manque pour assurer le confort des malades. 

La libene d'action dont dispose le service de soins palliatifs est directement relike B son autonornie 
fmanciere ainsi qu'8 son intdgration au Centre dc benevolat, Les differents services de !'organisme sont 
a la disposition des malades et de leur famille: ie transport, l'accompagnement, I'entreticn rndnager, les 
repas et le depannage sont rnis a conmbution par le Centre sur simple demande de la coordonnatrice du 
service de soins palIiatifs. 

Outre Iss facteurs ci-haut mentionnes, d'autres 61Cments entrent en ligne de cornpte pour expliquer la 
satisfaction exprimee par les nombreuses petsonnes que j'ai rencontrdes per:dant ma recherche. Lise B. 
insiste sur I'irnportance de certaines conditions d'exercice qui ont Cte eprouvdes au cows des douze 
dernieres annees. Ces factcurs, on s'en rappelle, sont la coordination unique du personnel et des 
equipements, le choix libre du malade et de son entourage, l'implication essentielle des families, 
l'implication de I'dquipe medicale locale et une formation uniformiste des priposdes soignantes, complet& 
par une actualisation niguliere qui sont garantes de lacornpdtence de toutes les personnes qui interviennent 
aupres du malade et de sa farnille. 

Pour bien faire ressortir I'originalite du service de soins a domicile du Centre de benevolat, il faut 
considerer les wins palliatifs du point de vue du malade et de sa famille. Commenqons par faire un tour 
d'horizon de la situation qui pdvaut [e plus souvent qwnd un rnalade cancereux arrive a la periode ou 
l'espoir de guerison n'existe plus. 

La situation courante en soins palliatifs 

Ce qui va suivre ne se veut surtout pas une caricature des services nonnalernent offerts aux malades 
cancereux. Des efforts sont bits pour humaniser Ies soins et la situation actuelle est grandernent amtlionie 
par rapport i ce qu'elle Ctait il y a tout juste une dimine d'annee. Toutefois, de graves lacunes existent 
encore et, sans mechanced ni cynisme, faisons le bilan d'expdriences humaines qui, parfois, fiisent le 
cauchemar. 

Voyons donc les raisons qui amenent la fmille d'un malade mourant a demander une ambulance pour le 
faire conduire a l'hdpital le plus proche et ce, au moment ou if devrait reposer dans son l i t  entouni des 
siens. 

En situation habitueile, le matade a domicile est suivi par le spkialiste du service d'oncologie ou il a des 
rendez-vous periodiques pour examens et traitements. Quand le malade est d6clare <<en pailiatif>>, il 



peut encore se rendre a des rcndez-vous reguiiers, ou sa mddication analgbique est ajustk et ou des 
conseils lui sont prodigub pour hire face aux complications pkentes. Cependant, Foncologue ne se rend 
pas a domicile et la famille doit se towaer ven d'autres resources rnesure que la situation se deteriore. 

Tout au long de sa maladie, I'individu consulte habituellement son mMecin de famille pour ses autres 
problhes de santt et crest I'omnipraticien qui le suivm durant la @ode pti-terminale et terninale. Celui- 
ci consultera l'oncologue pour l'ajustement des doses d'agents anticancdreux si un traitement de support 
a ett prescrit et il prendra a sa charge les modifications necessaires au contrale de la douleur et au 
soulagement des autres syrnpdmes qui se manifesteront en cours de route. 11 faut cependant se rendre B 
I'tvidence qu'h ce stade, lorsque le malade developpe des complications, souvent cellessi apparaissent 
subitement et avec une gravitC qui exige une intervention mtdicale rapide. Or, les omnipraticiens ne se 
rendent pas tous B domicile. En gheral, les visitcs au bureau ne sont possibles qu'a certaines heures bien 
determintes et Ie malade p u t  difficilement rejoindre son midccin B toute heure du jour et de la nuit. [I 
faut aussi tenir compte du fait que tous Les omnipraticiens ne sont pas fmiliers avec tes soins palliatifs 
et peuvent ftre htsitants it prescrire les quantitd de morphine qui sont necessaires B ces malades. La 
situation change peu B peu, mais la rialiti demeure que de nombrrux maiades cancdreux ne re~oivcnt pas 
I'analgdsie optimale pour leur &at. 

Les CLSC sont mis h contribution ii panir des rdferences faites par les services d'oncologie. Une 
infirm iere prend le dossier en charge; elle evalue la situation, fait les demandes dc services dont Ie rnalade 
ou sa famille peuvent avoir besoin; elle assure un suivi de l'tvolution soit par tkldphone ou en se rendant 
regulierement a domicile. Elie est confiontde aux complications a mesure qu'elles apparaissent et se ton 
son exprience donne des conseiis approprids pour le soulagemcnt des symptbmes les plus frquemment 
observes. Par exemple, Ics effets secondaires de la morphine tels la scchcresse de la bouche ou la 
constipation sont bien document& et font Pobjet de conseib pdventifs. Ou le r6le de ilinfirmiere devient 
plus probldmatique, c'est lorsque des complications plus graves apparaissent. I1 n'est pas toujours possible 
de rejoindre le medecin traitant sur le champ et mal@ toute sa bonne volontd, elle se sent ddrnunic de ne 
pouvoir intervenir aussi rapidement qu'cllc le voudrait. De plus, les impdratifs budgitaires sont tels que, 
dans la piupart des CLSC, I t s  services de soir, de nuit ou de fin de semaine sont assunis par une garde 24\7 
(24 heures, 7 jours), garde teltphonique oh des conseils sont prodigub mais qui exclut trop souvent la 
visite a domicile. Comme les complications ne se pdsentent pas ndcessairement au moment de la visite 
de l'infinnih-e et que celle-ci ne peut toujours disponible, souvent la familie doit se ddbrouiller seuIe. 

Les familles en situation de crisc sont confrontees au stress et rciagissent au mieux de leurs connaissances. 
Si le rnalade est soutfiant et qulil refuse de se rendre a I'Urgence. il faut tenter d'ajuster au mieux les doses 
d'analgbiques. Les complications plus graves obligent souvent les membres de la famille a passer outre 
a la volonte du malade et Ic faire conduire a I'h6pitai en ambulance. 

Si le malade ou sa famille ont riussi a rejoindre le medecin et a obtenir de l'aide aprtis une attente qui peut 
leur avoir panr une &emitti, 1P encore, dcs difficult& surgissent. Les pbarmack sont fennees la nuit, du 
moins dam les localitb de moindrc importance. iI faudra aaendre au matin pour obtenir les midicaments 
necessaires et, tout ce temps, la douleur n'est pas soulag&. Si le malade est aux prises avec une 
complication de sa maladie terminale, par exemple des vomisscments incoercibles, une occlusion 
intestinale ou de la nitention urinaire, il pourra avoir besoin dun traitement correctif ou de soutien et en 
l'absence de l'infimiere, il d m  probabtement 6m conduit a I'hbpital pour y obtenir soulagement, meme 
si son sdjour est temporaire. 

II existe dans de nornbreuses nigions un service d'accompagncment pour les malades qui se rneurent. Ces 
services sont excelIents et rendent de grands services: le malade et sa famille auront de I'koute, du soutien 
et ils se sentiront moins dCmunis devant I'echeance de la mom I1 n'en demeure pas moins que cene 
personne, nletant pas habilitee a intervenir dans les situations dramatiques que nous venons de decrire, 



n'aura aucun contrtjle sur les problemes cuncrets qui se pnisentent et risque de se sentir demunie au mZme 
titre que la famille. 

L'environnemen t est aussi un t Ihcnt  d'importancc quand il s'agit du con fort physique ou psyc hologique 
d'un grand malade. Les services domestiques doivent 6tre assurds et dam la plupart des CLSC, ces 
services ne sont plus disponibles a cause des coupures de budget. Qu'amve-t-il quand c'est la rnaitresse 
de maison qui a t  malade? Sil est impossible de compter sur un b n  dsau familial de soutien, on devra 
engager de I'aide pour take le mdnage ou la nourriture, pour tenir !a maison ou assurer le soins des enfants. 

11 hut aussi un Cquipement particulier pout garder un grand malade a domicile. Les CLSC en foumissent 
une bonne partie, mais le transport doit &re assun5 par la famille. Certains pieces dlCquipement ne sont 
pas toujours disponibles et il atrive trop Mquemment qu'on doive les louer. Ces coQts sont importants et 
augmentent la pression mise sur la farnille et sur son budget, car tous n'ont pas les regimes d'assurances 
appropries. Certains appareils, tels les aspirateurs de secretions ne peuvent itre louts; il faut donc les 
acheter ... et ensuite, savoir les faire fonctionner. 

I1 resort de cette longue analyse qu'une sCrie de probkmes confrontent la famille d'un malade qui veut 
demeurer a domicile jusqu'ii sa rnort. Comment ex-il possible de contrer ces probltrnes afin de faire de 
cette fm de vie une @riode remplie de ddnite? Comment est-il possible d'dviter qu'en p r i d e  de crise 
le patient se retrouve I'hdpital, d'eviter que sa famille se sente coupable d'avoir abandonne la partie dans 
fes derniers moments? Comment est-i1 possible d'assurer a ces maIades la qualite de vie qu'ils sont en droit 
d'attendre dans ces moments dif'ficiles? 

Le modele de soins palliatifs du centre de Wnivolat 

Lc modele qui a CtC ddvelopp au Centre de MnCvolat de St-8 vaut la pine d'itre connu, car i I  fonctionne 
depuis douze ans et Ies temoignages que j'ai entendus sont eloquents. 

Voici donc, h partir de I1exp&iencc acquise, les critkres de su& du service de soins palliatifs I domicile 
du Centre de Mnevoiat de St-B. 

Coordination unique du personnel et des pdts d'kquipcment par la responsable du service de soins 
palliatifs 

Pour bien comprendre ce r6le de coordination, i l  faut se rappeier qu'en temps normal. un malade a 
domicile re~oit des services de plusieurs categories d'intervenants. Le malade et sa famille doivent faire 
ie lien entre tout ce monde et souvent ils se sentent dCmunis devant le systeme eclate auquel ils sont 
confrontes. 

Au service de soins palliatifs, le malade et sa farnille sont toujours maitres des dtcisions a prendre, rien 
ne leur est jamais imp&, mais, tout se fait en equipe et c'est I'infirmiere qui coordonne toutes les 
interventions conskcutives aux volontb exprim& par le malade ct sa famille. 

D'entnk de jeu, I'infurnih qui rgoit la demande de service se rend au domicile du malade et titablit un 
premier contact. Une rencmtre particulihe avec la famille, en I'absence du malade qui souvent est encore 
a I'h6pita1, a pour but de peiser le r6le du service et les conditions nkessaires pour qu'une collaboration 
soit envisagee. Nous reparlerons davantage de ces conditions, soit le choix libre du malade et i'implication 
essentieile des families. 

L'infumiere rencontre ensuite le malade avec sa famille. Au cours de cette visite, i t  p u t  &re tout de suite 
question de I'impomnce de la signature d'un mandat d'inaptitude, mais elle peut prefirer attendre une 



visite subsbquente si elie juge le moment inappropril. El!e explique w o u t  ies services que le Service peut 
leur ofi. elle viendra lew rendre visite rdguliknent, chaque jout si c'est nkessaire, et eile leut remet 
un numtko de telephone ou on peut la rejoindre a n'importc quel moment du jour et de la nuit; un rnddecin 
de la Clinique medicale ... ils sont tous membres de l'equipc ... viendra chaque stmaine et elle 
communiquera avec lui db que le besoin s'cn fera sentir; tout I'6quipement necessaire aux soins et au 
confort est fourni par le Centre et ce, gratuiternent; des hdvoles en assurent le transport et I'installation. 

L'infumiere assure surtout au malade qu'il sera accompagne jusqul& ses dcrniers moments, qu'il aura accb 
ii la fme pointe des techniques de contr6le de la douleur et que sa famille aura suffisamrnent de soutien 
pour que personne ne f- de r k t i o n s  de &uil parhologique suite a son d-. Le conttat est vaste, mais 
les temoignages de satisfaction sont unanimcs. 

Pour d&ke les etapes de rintcrvcntion de I'infmi&re et de I'equipe, il me semble opportun de procdder 
a partir des stades de I'dvolution du mdade en soins palliatifs. Ces &apes sont la zone grise, la phase pri- 
terminale ou ptiriode en dents descie et le stade terminal. 

Zone grise 

Quand le malade entre au service, il vient habituellement d'apprendre qu'il n'a plus d'espoir de survie, du 
moins a long terme. Le plus souvent, il sait qu'il ne recevra plus dc traitements et qu'il h i  faut s'attendre 
a une deterioration plus ou moins rapide de son etat. Cest la zone grise ou le rnalade a encore beaucoup 
d'autonomie, assez d'autonomie pour subvenir a ses propres besoins, sortir encore un peu et vaquer a 
certaines occupations; en somrne, au plan physique, avoir une qualit6 dc vie assez acceptable. 

Au point de w e  psychologique, la situation est dimcite, car la rdalitd frappe de plein fouet. Accepter de 
ne rien faire, de ne plus envisager de traitements qui proiongent I'espoir, c'est cornme abdiquer. Le malade 
et sa farnille s'y rbolvent avec des sentiments mitigb; le doute, la coke, I'anxiete et la peur se bousculent. 
La famille a peine A cnvisager les prochaines etapes et a besoin de renseignements et de soutien. Le 
malade, lui, a A fkke des deuils successifs A mesure que ses forces diminuent. Les gestes, hier possibles, 
drainent toujours ciavantage d'energie et il abandonne peu A peu certaines activites de la vie courante. [I 
doit s'en remettre 3 son entourage a mesure que ses forces ddclinent et la perte de t'autonornie est pour 
plusieurs le deuii qui s'avirc ie plus pdnible. <<Je suis celui qui attend! dit un malade. J'attends qu'on 
sorte la poubelle a ma piace, qu'on me conduise avec mon auto; je sais que bientbt, j'attendrai le verre 
d'eau que je ne pourrai me sewir moi-meme>>. Les malades craignent igalement la douleur. Jusqu'a 
dcernment, les malades cancereux mouraient comme des martyrs, car on conudlait mal la douleur. Les 
changemena qui se sont opdrb au cours des dernibes annits ne sont pas encore bien connus de la 
population et la peur est manifeste quand les malades entrent au service. 

Au cours de cette pkriode qui put s'dchelonner sur plusieurs rnois, c'est surtout de soutien dont le malade 
et sa fmille ont besoin. L'infmik appeltt ou se rend rtigulienrncnt a domicile. Aider B l'ajustcment des 
doses de morphine, donner ties conseils pour conaer 1es effets secondaires, surveiller L'apparition de 
complications eventuelles sont des tilchcs qui, souvent, servent de prdtextes a des visites dont le but est 
tout auae. Expliquer, encourager, soutenir sont des interventions informelles qui se font bien autour dune 
tasse de cafe. Cest 18 que Pinfumihe dkouvrira les problemes souvent inexprimes puce que le malade 
ne connait pas les services qu'il peut recevoir. A cette empe, ce sont souvent des besoins de transport vers 
les centres hospitaliers pour des traitements de soutien ou des examens compl~mentaires. A mesures que 
d'aum besoins se rnanifaent, que les forces du malade dklinent, le Centre commence a fournir de I'aide 
ponctuelle: entretien menager, visites d'amitids, repas apportds dans des rdchauds par des chauffeurs 
b&tevoles. 

Periode pri-terminate 



La pdriode qui suit, le pr&terminal, est celle de l'evolution en dents de scie. Lc malade est en carence 
grave d'tnergie. 11 ne va pas bien. Un symptdme apparait, on le fait disparaitre; puis une autre 
complication arrive. Le rnalade et sa f a i l l e  vivent difficilement cctte #node. Lise B. I'explique ainsi: 
<<out va mal! Quand unc complication est enray&, le malade remonte la c6te et il  y a un petit paIier ou 
$a va mieux. Tout le monde reprend espoir. Puis une autre complication arrive et tout le monde est 
convaincu que jamais plus p n'ira bien. Cest le moment de la veritable prise de conscience ou le 6 v e  n'est 
plus permis, ou les illusions disparaisscnt. Cest devenu evident pour tous que le malade va mourir et ce, 
a tr&s court terme.>> 

C'est au cours de cette +ode que le riile de coordination de i ' i n h i t r e  prend toute son importance. 
Certaines complications sont relativement prdvisibles et ont deja &t5 discutk en dquipe medicale; le pian 
de soins prdvoit Ies possibilitks &interventions rapides qui assureront le soulagement et le confort du 
malade, par exemple une ordonnance de medicaments contre les vomissements ou I'apparition de douleurs 
plus stvtres. 

D'autres complications non privues peuvent toutefois survenir et I'infmikre du service est irremplagble 
pour eviter la panique qui risque de s'installer. Toujours facile a rejoindre par tde-avenisseur, elle repond 
imrnediatement a I'appel. De jour ou de nuit, elle peut cornmuniquer avec le medecin du service qui se 
rendra sur piace ou prescrira ce qu'il faut pour dgler le probliime ou soulager suffisamment le malade pour 
qu'il ne souffie pas. 

L'administration d'oxygtne ou de mCdicaments conue PanxiCt& aigue, l'aspiration des secetions 
abondantes sont des gems souvent ntcessaires et qui apportent un soulagement immcdiat. Les modes de 
traitement evoluent et certains techniques apparaissent ou sont remplacics, mais ce qu'il faut retenir, c'est 
la capacite d'intervention rapide et efficace. 

Un des pharmaciens de la Ville fait partie des Mnevoles et t'infinni&e peut toujours le rejoindre; les 
mdicarnents prevus aux protocols de soins sont toujours disponibles i la Phannacie et ce, mime de nuit, 
en cas d'urgence. Si personne de la farnille n t  pcut se rendre a la Pharmacie, Itinfirmiere ou meme un 
mernbre du Corps policier de la Villc, sur dcmande de I'infinnitre, se chargera de prendre livraison du 
medicament dtsird. 

Unc fois le moment de crise paw!, la vie reprend son cours. Le plan de soins est d'une grande souplesse 
et s'adapte rapidement a l'&oiution du malade. L'enseignement y tient un grand r61e. D'abord htsitants a 
pauser certains gestes, le malade et certains membres de la farnille apprennent habituellement h manipuler 
les appareils de secours, surtout I'riquipement servant au systeme respiratoire. Toutes ies complications 
ne sont pas dramatiques, mais requicrent tout de mime une intervention de soutien. C'est ainsi que 
pIusieurs malades re~oivent du Centre un appareil servant ii faire diminuer I'enflure des membres 
inferieurs. Les traiternents a I'<cH&rnaflow>> demandent beaucoup de temps mais ils sont fades a 
adminisser, le malade ou les membres de la farnille peuvent Fdcilement s'en charger. 11s peuvent Cgalement 
apprendre a manipuler le concentrateur d'oxygene, a nettoyer et a rmplir les nebuliscurs des mddicarnents 
servant ti clarifier les skritions. Ces interventions pennettent au rnalade d'avoir une rneilleure qualite de 
vie et prolongent la piriode ou la vie sernble encore reiativcment normale. Les visites dgul i tm et 
Mquentes de I'infiiere pennettent l'enseignement, facilitent le suivi et rendent possible I'adaptation aux 
changernents qui se produisent 

L'infirmiere est attentive a I'expression des besoins psychologiques que peuvent avoir le malade et sa 
farnille. Les d&irs des grands malades tiennent souvent au besoin de sortir vers le monde exterieur pour 
y retrouver la vie normale. Je cite pour exemple cet hornme en phase prd-terminale qui regrettait ses 
frequentes sorties au Centre commercial pour aller prendre un caN et manser un beige. A quelques 
reprises, entre deux compiications, sa femme et son fils ont pu utiliser le fauteuii roulant livre par un 



benthole, pour faire la sortie avec leur malade. Lise B. me racontait que le C e n a  a dej8 assigne un 
preposi soignant A un malade qui adorait se rcndre au restaurant pour ddjeuner. Un morceau de toast et 
deux g o r g k  de caf6 lui sufisaient pour garder le moral. Pendant les demi&es semaines d'Cvolution de 
la maladie, le prkpose se rmdait a domicile tous les mains, transportait le maiade dans ses brar, panageait 
le repas avec lui et le ramenait ensuite a la maison. Les liens cr& pendant toute cette pdtiode ont facilite 
le passage du maiade ii la phase terminale puisque Ie meme Mndvolc soignant Pa assiste pendant ses 
derniers moments. 

La phase terminale 

C'est la pCriode que tous craignent, car I'irnagerie populaire garde vivace le souvenir des souffrances 
atroces dans lesquels mouraient autrefois les malades atteints de cancer. Pourtant, le contraire est non 
seulement possible, mais facilernent nialisable quand les ressources ntcessaires sont portee de la main. 

Le passage du prt-terminal au terminal n'est pas toujours dvident. Le maladc a peu a peu perdu de I'energie 
et un jour, il demeure alitd. Pow combien de temps? Certains malades comme Mn, cette mere de famille 
qui refhait de mourir. vivent ainsi pendant de longs joun, mais le plus souvent, la derniere etape est tres 
courte. La presence des prepodes soignantes varie de queiques heures ih 4 ou 5 jours, mais ce sont des 
jours intenses ou toute l'expertise des mcmbres du service est mise & contribution. Si le malade en fait fa 
demande, un priitre de la paroisse est appele a son chevet pour Ies derniers sacrements. En quelques 
occasions, Lise B. a aussi orginis! une rencontre avec un notaire qui accepte de se rendre au domicile des 
mourants quand le Service fait appel h i .  

La conservation de la conscience est variable selon les individus, mais mime s'il sernble inconscient, le 
malade demeure au centre de soins dc tous les instants. On ne parle plus de complications a ce stade, rnais 
bien d'une ddttrioration globale des fonctions vitales, processus qui nc pourra plus Otre arrete. Les 
interventions visent des objectifs prkis: que Ie malade ne soufk pas et que les membres de sa famille ne 
soient pas traumatist3 par ItCvCnement. 

Au plan physique, j'ai dtja fait mention de I'dquipement sophistique dont dispose le service de soins 
palliatifs. Avec la permission du malade, on I'installe dam un lit aniculk et il est entoure de I'dquipement 
habituellement retrouve dam une chambre d'hdpiml. Le plus souvent, et avec I'objectif de garder le malade 
au centre! des activitds de la farnitle, le lit est place dam une piece centrale de la maison, le plus souvent 
le salon ou une piece de sejour. Le malade qui peut encore se lever dispose d'un fauteuil d'aisance et dc 
I'equipement ndcessaire pour ses trop courts ddplacements. Les soins d'hygiene peuvent relever de la 
familIe ou des prriposees soignantes selon les ddsirs de la familie et du malade. 

A mesure que les fonctions respiratoircs et rinales se dereriorent, ies mesures de soutien sont mises en 
place. L'oxygene est fournie par un concenmur portatif et tout le ntcessak est disponible pour fluidifier - 

et aspirer les stbitions qui rcndraient la respiration trop difficile. Il est presque de routine d'installer une 
sonde vesicale qui dvitera fapparition da plaia de lit consdcutives au contact de I'urine avec la peau 
devenue extrr2mement hgile. D'autrcs precautions sont prises: le lit articuk est muni d'un matelas anti- 
escarres; le malade est changd de position toutcs les deux heures s'il est incapable de le faire lui-m6me et 
on insiste sur I'imponance de fmtter avec de la glace toutes les zones ou des rougeurs sont visibles quand 
le malade vient &&re toume. Cette derniere precaution fait merveille et aucun malade du service n'a 
encore souffert de plaies de lit, meme si I'alitement est prolonge. 

I1 arrive que le mddecin demande d'ouvrir une voie veineuse et d'installer tine perfusion en goutte a 
goutte. Cette precaution preventive n'a pas pour but de prolonger artificiellement la vie, mais s'est souvent 
avdnie utile pour donner un medicament relaxant pour un malade agite ou si I'infirmiere soupqonne qu'iI 
fait une crise ci'anxiet6. Installer une perfusion intraveineuse risque moins de traumatiser le mourant si le 



geste est pose quand sa tension veineuse est encore suffwmment Clevde pour donner du corps aux 
vaisseaux. Cette faqon de faire est aujourd'hui moins necessaire devant la panoplie de medicaments 
susceptibles de prtvenir les crises d'angoisse. 

Les soins physiques ne suffisent pas pour assurer une mon sereine au grand rnalade et I'appmhe 
psychologique est d'une importance primordiale. Tant que le moumt est conscient, il demeure 
responsable de hi-meme et il est consultti pour toutes les interventions qui tc concement CICment, malgri 
sa grande faiblesse, r e h i t  I'utilisation de I'malgCsie consciente a I'aide du Nitronox. C'etait son choix 
et ce choix a etC respect6 malgr6 Ies inconvenients consicutifi a cette decision; prtndre davantage de 
prCcautions et de temps faisait partie du contrat qui s'achevait. 

Quand le malade devient comateux, une gran& consigne s'applique: considdm que le rnourant, mime s'i1 
sembie inconscient, est capable d'cntendre tout ce qui se dit autour de lui. rai &j& donne i'exemple de Mn 
qui avait dagi violemment et avec ddscspoir quand une parente avait suggM & la famille de la bansporter 
a I'h6pital. Commc Lise B. le dit aux pnipos&es en cours de formation: <<L1ouTe et le toucher sont Ies 
fonctions qui restent normales Ie plus longtemps.>> I1 ne s'agit pas de garder le silence, bien au contraire, 
car le rnalade a besoin de sentir la vie autour de h i .  Un enfant qui rit, une parole douce a l'oreille 
accornpagnk d'une pression de la main font partie de cette vie qui quitte le malade. Mais la prbence des 
titres aimees et des personnes qui les soutiennent doit etre empreinte de respect et de considdration. 

L'infmiere et les prdposk soignantes prennent aussi soin des membres de la famille. Depuis de longs 
mois. ceuxsi attendent et craigncnt ce moment. ~couter. expliquer, sdcurkr ne sont pas de vains mots 
dans les circonstances. Des moments drarnatiques surviennent; il faut calmer, consolet. Cecile est la 
preposee qui assistent les malades pendant ta nuit et ce, depuis une dizaine d1ann&; elle se souvient des 
nombreuses fois oh, I'obscuritC aidant, une tpuse,  un mari ou un des enfants a flanche et a donne libre 
cows a sa ddtresse. Les p~~ sont constamment avec les families; elks appdlent i'infinniere si unc 
urgence survient, mais I'exptkience aidant, elks aident inonntment ii maintenir un climat de calme ct de 
sdrenite pendant cene pdriode dificite. RCconforter une personne en detresse, $a peut vouloir dire prendre 
avec elle un cafe, lui verser une bitre ou un verre de vin, l'inciter B prendre une ddation deji prescrite ou 
tout sirnplement I'ecouter et la laisser exprimer son desarroi. 

Au cours de ses frtquentes visites, I'infinniere suit de pr+s I'Cvolution de la situation et la preposee 
communique avec elte rr$yfitrement. Elle est appelde quand la fin est imminence, mais parfois, seule la 
prkposee est au chevet du rnourant Quand Ics demiers moments anivent, la plupart des malades meurent 
sans que ce soit vraiment perceptible. La respiration dcs dernihs heures est syncoNe t t  les pauses sont 
de plus en plus longues entre Ics inspirations; vient un moment ou la respiration ne reprend pas. C'est la 
fin. Si la famille ne voulait pas assister aux derniers moments, la preposte attend que tout soit fini et va 
ensuite rdveiller le responsable de la farnille. Habituellement, les membres dc la famille sont au chevet du 
malade et assistent a ses derniers soupirs. L'infinniere et la prepos6e font la toilette mortuairc a moins 
qu'un membre de la famille dbire s'en charger ct la farnille s'occupe des amgements funeraires. Aprks 
la visite du mddecin et la venue des pompes funebres, les chauffeurs Wnevoles viennent rapidement 
reprendre Ie materiel pour ndonncr A la maison son aspect habituel. 

Quand le decb a lieu pendant la nuit, il arrive que I'in fmiere reste avec la farnille pour attendre I'arrivee 
d'autres mernbres de la parend qui peuvent prendre le relais. Des arrangements sont faits avec la 
cwrdonnatrice du Centre pour le repas qui suit les firnerailles et dam les semaines qui suivent, I'infirmiere 
fait un suivi de la famille pour leur faciliter le retour a la vie normale. 

Importance de la coordiaation par I'infirmiere 



Pour fenner la boucle avant de passer aux conditions necessaires que sont le choix libre du malade et 
I'implication essentielle des farnilles, revenons sur la notion de coordination unique qui est sous-jacente 
aux activitb du service de soins palliatifs. 

L'infmiere joue un r6le central dans l'ensemble des activith qui cntourent le malade. Dks que celui-ci 
est accepte dans le service de soins palliatifs, nous avons dit que finfirmiere se rend a domicile pour y 
faire les premiers contacts. Par la suite et selon I'evolution de la maladie, eile visite le malade 
regulierement: chaque semaine d'ahrd, ensuite quelques fois par semaine, pour en venir a des visites 
quotidiennes quand elle sent venir l'approche de cornpiications; au cours de la derniere etape, elk se rend 
au chevet du rnourant plusieurs fois par jour et repond sur le champ aux appels des prepoges ou de la 
fami Ile. 

C'est elle qui fait Ic lien entre la cellule familiale et les btnevoles soignantcs; qui se charge d'obtenir les 
services que le Centre de binevolat est a mime d'ofir aux farnillcs; qui cwrdonne tout cc qui touche aux 
traiternents et aux medicaments; qui rejoint le medecin pour dsoudre les problhes qui peuvent se 
prbenter, qui prend contact avec Ie phannacim et le service de police si c'est nkessaire. I1 ne faut surtout 
pas oubiier la philosophie du service, assurer au malade la meilleure qualit6 de vie possible et le garder 
au coeur des activitb qui Ie concement. 

Deux conditions sont ndcessaires pour accepter un malade dans le service de soins palliatifs, il s'agit du 
choix libre du malade ainsi que I'implication essentielle des farniltes. Lise B. explique ces exigences. 

Choix libre du malade 

<<I1  est normal de vouloir mourir chez soi. Toutcfois, pour la plupart des gens, i l  est impensable 
d'imaginer des <GtrangeW> dans leur entourage immediat, Savoir qu'une personne ctrangere restera 
dans ta charnbre pendant que tu dors, que cette personne aura accb A la cuisine. iavera le linge de la 
famille, s'occupera de tes affaires, c'est dificilc a prendre, surtout pour une mire de farnille qui a toujours 
etd sa propre <<maitresse>> de maison>>. Comment un malade et sa famille en vienncnt-ils a accepter 
cene situation? 

Deux cadgories de malades entrent au service de soins palliatifs. Certains ont vecu les premieres etapes 
de la maladie sans avoir recours au Centre, ils sont souvent rtfdres par les hdpitaux qui connaissent le 
service et ils ignorent ce qu'on peut kur offrir. L'infinniere les rencontre et ieur explique en quoi il est 
possible de Ies aider. C'est le cas de Clement, ce malade dont j'ai dejh park. Clement a vdcu toute la 
periode initiale de sa mdadie en se prenant en charge et, ds autonome, il mint particuliikement la phase 
tetminale. Hospitalis! pour une complication grave, il  se sait condamn6 ih plus ou moins bdve kcheance. 
Sa femme connait de nom le service de soins palliatifs. Elle fait les premiers pas et rencontre Lise B.. 
Cldment n'approuve pas cette dtmarche; il aimerait bien retourncr chez-lui pour y mourir, mais il sly rehwe 
car il a peur. 11 a peur de nc pas recevoir sa medication analgdsique correctement, deja qu'8 I'hbpital, il 
fulmine contre le personnei quand sa morphine se fait attendre; il a pcut de ne pas disposer de 
I'iquipemcnt approprie: son dos est tr&s douloureux et il sait trb bien que Marcelle sera incapable de 
I'aider a se mobiliser quand il sera plus faible; il a peur de ne pas manger A son goirt, car il est vegetarien 
et fait habitueilement ses proprcs repas . Au moins A I'hbpital, une didtdtiste s'efforce de satisfaire ses 
goirts, m2me si la nourriture n'est pas comme a la maison. A la demande de Marcelle, tise B. parle a son 
medecin et comme celui-ci connait bien le service, il conseni a faire a Clhent  la proposition suivante: 
-We vous envoie A la maison pour la fin de semaine et je garde votre lit jusqu'a lundi au cas ou vow 
decideriez de revenir. Qu'en penset-vous?>> Fort de cette promesse, ClCment accepte I'experience. Au 
matin du lundi, c'est [ui-mime qui appelle le medecin pour lui dire de donner son lit a quelqu'un d'autre. 



La plupart des malades ont cependant une expCrience differente. Ils arrivent au service en passant par le 
Centre de ~ndvolat, Dans Ics centres hospitaliers de Mmtnhl et de la Rive-Sud, les services sont connus. 
Au moment du diagnostic, quand les malades doivent subir de la chimiothtrapie ou de la radiothtrapie, 
les mddecins leur dismt: <<Vous venez de St-8 ... Vous n'avez qu'8 aller au Centre et ils vont vous aider 
A egier les problkrnee> Lise B. raconte: <<Nous, on assure te transport; on s'occupe d'eux quand ils sont 
de retour ii la maison s'ils ont des n a u s h  ou s'iIs se sentent mal. Le Fonds F.S.. paie pour ces 
mtdicarnents qui coltent tris chers et que ie gouvemement ne paie pas. On envoie parfois un repas, un 
repas l ee r  si la personne ne se sent pas bien. L'infirmikre va les voir, elk reste avec eux et s'en occupe, 
car souvent, la fmille est demunie devant la s o u h c e .  Les malades prcnnent confiance en nous. On les 
aide vraiment. On a deja pay6 le loyer d'une pauvre femme qui travaillait au salaire minimum et qui avait 
dO quitter son travail pour subir des traitements. Ce ripit t'a sQrement aidde quand elle avait besoin de 
toutes ses forces paur rtiagir au traitement.>> 

Quand ils sont en rdrnission, plusieurs de ces malades viennent faire du MnCvolat. Ils deviennent des 
families du Centre- Ceux qui nchutent font fscilement appel aux services qu'ils ont appris B connaitre. 
Pour ces malades, la decision de mourir B la rnaison est facile a prendre. 

Lise B. insiste toutefois sur le point suivant: le malade sait qu'il est libre de demander son aansfert a 
I'hbpital a n'importe quel moment et ii n'aura pas A se justificr. De plus, a toutes les &apes de son 
evolution, il demeurera en charge de lubmime et c'est lui ou la personne qu'il aura ddsignte dam son 
mandat d'inaptitude qui prendra les dkisions qui le concement, L'infinnien suggere et il ddcide. I1 aura 
toute I'infonnation penintnte, il connaitm ics choix qui s'offient B lui et ie personnel du service se 
conformera A ses souhaits. Le Service ne h i  rctirsera qu'unc seule chose: c'est I'euthanasie. Pour le reste, 
toujours, c'est le malade qui dkide. <<Le malade est au centre de son traitement. dit Lise B. II est 
responsable de sa medication. On donne une formation sur le contr6le de la douleur, B la fois au malade 
et A la farnille. Ils apprennent qu'il n'y a pas de danger qu'il devieme narcomane si la douteur est soulagde 
correctement. Les rnalades travaiknt avcc nous pour ajuster les doses. Nous sommes supcr-iquipds pour 
les medicaments analgbiques de pointe. Cornmc le malade est responsabk de sa medication, c'est lui qui 
contde la boite B medicamcntr; il en a la tit. Cest sa responsabilitd. Les problirnes de narcotique? C'est 
mivd une seule fois qu'on a garde la b i t e  aux narcotiques au Centre, c'ttait une familfe ou iI y wait un 
jeune a risque. Autrement, la boite reste dam la charnbre du malade. Le malade hit lui-mCme son dossier: 
les doses, Ies heures, les effets et tout. Quand il n'est plus capable, c'est une personne de I'entourage, qu'il 
a hi-mkme dbignee, qui prend la rebe.>> Et c'est ainsi que nous en arrivons a la principale condition 
pour qu'un malade soit accepte au service de soins palliatif. 

L'implication esscntielle de la tamille dr maladc 

I I  s'agit IA d'un point majeur, il  faut que la famille soit impliqude. Queiques malades ont it6 rehsds au 
coun des anndes et toujours, il s'agissait d'une raison qui avait trait au manque de motivation de la familIe. 

Lise B. est inquikte, car avtc le virage arnbulatoin et Pobligation qu'auront Ies fmilles dc reprendre leur 
malade, ces histoires qu'elle me raconte risquent d'h plus fhkpentes. <<Deux cas de refiw me reviennent 
en memoire et chaque fois, il s'agissait de familles dysfonctionnelIes.>> 

Dam le premier as, une femme eemment arrivde a St-B.. rgoit un appel d'un h6pitai de Monmhl. On 
lui dit que sa mkre est hospitalistie, qu'eile a reCu son conge et qu'elle doit venir la chercher. Elle tombe 
des nues car sa mere vivait aux Etats-Unis et elle n'a pas donne de nouvelles depuis des annees. 
Vdrification faite, il semble que celle-ci Ctait revenue B MonuW depuis quelques temps; pendant son 
hospitalisation, son appartment a it6 vide et ses effets personnels dispersb. La dame se rend au Centre 
et dernande de I'aide comme on le lui avait recommande a I'hepital. Elle accepte les conditions et on h i  
foumit les services d'une knevole pour rester avec la malade pendant le jour. A la maison, I'atmosptkre 



est tendue. La malade est parfois cuphorique, le plus souvent d'humeur e x h b l e .  L'infmiere qui travaille 
avec Lise B. dkouvre qu'elle est alcodique. Les matins joyeux, c'est qu'elle a riussi a boire; les autres 
matins, c'est qu'elle est en carcnce d'dcool. Les epoux partent cds t b  le math et reviennent apres I'heure 
du souper. On decouvre par hasard qu'ils tnvaillent a des heures normales, mais qu'ils profitent de la 
presence de la btindvole paw etirct les heures de libertd. Tout devient clair, un matin ou les epoux se 
rendent au Centre: <+he B., j'ai il la fois une h e  et une rnauvaise nouvelle. La bonne nouvelle, c'est 
que nous avons gagnd un voyage en Floride et que nous partons pour deux semaine> - <<Et je suppose 
que la mauvaise nouvelle, c'tst que nous devrons prendre vow mere en charge?>> - <<C'est ~a>>. Devant 
cette manifeste mauvaise foi, la decision est prise de retourner la mere ih I'h6pital ou elle est rnorte 
plusieurs mois plus tard. L;I seule pemnnt qui I'a &gulierernent visit& c'est une infurnitre du Centre qui 
se rendait a son chevet une fois par semaine. 

Dysfonctimelle aussi etait cette farnille oB le @re tres autoritaire avait battu femme et enfants pendant 
des annks. Quand est venu le temps de le prendre en charge, personne ne se senmit capable de le prendre 
en charge et le malade a dQ finir ses jours dans un centre d'accueil de la kgion. 

L'histoire suivante constitue un contre-exernple. Un jeune homme cancdreux vit avec ses parents et il 
deperit rapidement. Tds malade, il vient tout juste de revenir de I'h6pital. Dun commun accord, tous 
decident faire conf ance au service de soins palliatifs et annoncent la nouvcile au reste de la famille. Lise 
B. monte: <<Sylvain m'appelle en panique: 11 faut absolument que je me rende tout de suite A la maison; 
la-bas, c'est le drame. J'anive en pleine crise. La soeur ainde s'oppose absolument B ce que son fiere reste 
A la maison; il va tout de suite retourner a I'h6pital. <<C'est fou d'essayer $a fl va souffrir comme un 
damne. Nja qu'a I'h6pital c'est atroce, comment pouvez-vous penser que ce soit possible ici.>> Sylvain 
pleure dans son coin: les parents se defendent comme ils peuvent. Je frnis par obtenir un peu de silence 
et Ghyslaine m'explique sa colhre. Une de ses arnies vient de mourir dam un h6pital de Montdal. La 
malade etait extrtmement souffrantc et rien ne pacvenait A la soulager. Tous les jours, pendant des 
semaines, Ghyslaine est demur& avec elle jusque tard dans Ia so* et elle revenait d t  au matin. Un 
matin, q u a d  elk est enmk dam la chambre, une autrc malade avait remplacd son arnie. Celle-ci etait 
morte au cours de la nuit et p c r s o ~ e  ne I'avait avertie. Devant le d k m o i  des parents et de Sylvain, je 
propose a Ghyslaine de les iaisser faire un essai. Si dam quelques jours, elle rnaintient son refirs, nous en 
rediscuterons. Ghyslaine a fini par devtnir la principle inmenante dans le traitement de Sylvain et c'est 
elle qui a soutenu tout le rnonde dam I'epreuve famiiiale qu'a constitude la mon de ce demier plusieurs 
mois pius tard.>> 

En revanche, certaines families de St-B.. font venir des rnembres de leur famille pour que le service de 
soins palliatifs les prennent en charge. Ces malades sont acceptis ii condition qu'ils vivcnt dans les limites 
de la municipalit6 puisque I'action du Cenue de bindvolat se limite excIusivemcnt au ttmtoire de la Ville. 
De plus en plus de rdsidents de fa place se prevalent de ce privilege et des malades arrivent de Trois- 
Rivieres ou de Chicoutimi pour venir mourir avec leurs enfants. 

Un dernier exernple pour compldter ce tableau: Cette malade est rifdnk par L'infirmiere du CLSC. La 
situation farniliale est difficile; I'tpoux re& la maladie de sa femme et son agrcssiviti augmente a mesure 
que Ies sympt6mes apjmaissent La situation se dettriore. Avant dc suggb r I'hospitalisation, une 
experience est ten*. Le Service offie au mari de partir en vacances avec ses dew enfants et ses proptes 
parents qui connaissent bien le problime de rejet que vit lew f i k  L'offre inclut la prdsence constante de 
benevoles a la maison pendant les 7 jours que durera le voyage hilid. L'intervention des grands-parents, 
les echanges entre le @re et les enfants, la prise de conscience de la p v i t e  de la maladie et de la mort 
qui amvera a b&ve echhnce, tous ces facteurs ont permis un reviremat de situation. Au cours des 
dernieres sernaines, tout la famille s'est impliquee avec comme nisultats une fin de vie sereine pour la mere 
et un sentiment de solidarite entre les autres membres de la farnille. 



I1 n'est pas facile d'envisager l'accompagnement d'un grand rnalade. Pourtant, c'est ce que le service 
propose aux familles et leur implication doit itre totale, surtout dam les derniers jours de la maladie. 

Pendant la pdriode grise, I t  rnalade prend soin de lui-meme, mais il doit privoir qu'a un moment donne, 
une personne de son entoumge le prendra en charge de concert avec Pinfirmiere et le reste de Nquipe. I I  
est donc important que la famille s'impliquc dks le dtbut, surtout la personne qui sera <<maitre 
d'oeuvre>>, comme la nommc Lise B.. L'irrfirmiire et les Mndvoles ne font qu'aider le malade et sa farnille 
et c'est toujours eux qui dtcident. Les Mnevolcs ont la formation pour repbrer les probkmes et lors des 
visites de I'infumiere, on discute de la situation. Cest impressionnant de voir ces dunions dans la cuisine 
familiale, avec le malade, ses proches et Ies membres de IYquipe assis autour d'une tasse de cafd et qui 
discutent de l'ajusternent des doses de morphine ou du traitement d'une complication. 

II  serait impensable de chmher ih garder A domiciie un rnalade que sa famille refuserait de soutenir et de 
prendre en charge. Lise B. signale toutefois qu'en une occasion bien sptkiale, une femme vivant seule a 
pu benkficier de I'irnplication du service de soins pdliatifs. T r h  attachante, celle-ci s'ttait liee a la 
MnCvole qui s'occupait de rentretien mhger & sa maison. Quand elle a atteint les demiers stades de sa 
maladie, la Mnevole, une veuve qui n'avait aucune cxpdtience de soignante. s'est spontaniment propode 
pour aller demeurer avec la malade et jouer le r6le ordinairement tenu par la farnille. Expdrience de 
solidaritt dont toutes les dtux ont profite a plein pendant plusieurs semaines. 

Implication des Mnevola soignantes 

Cette anecdote nous ramhe a une objection souvent soulevCe quand il est question du service de soins 
palliatifs a domicile. Pour plusieurs malades et leur famille, il n'est pas facile d'accepter des personnes 
Ctrangeres dans leur intimite. 11 faut donc que la famille se s a t e  A I'aise avec les Mnevoles soignantes qui 
viennent leur prtter main forte et pour ce faire, la continuite est nkcessaire. L'tquipe de Mnevoles 
soignantes est aussi stable que possible, d'une pan pour bien comaitre chaque malade, mais aussi pour 
que les btnevoles soient bien acceptes dans son environnement. 

L'infinniere fonne une equipe de 3, 4 ou 5 personnes, selon les besoins et ce sont habituellement les 
rniimes bdnevoles qui se remplacent au chevet du malade, Les bdndvoles soignantes sont presque toutes 
des femmes; elles discutent entre elles et sont responsables de s'entendre avec la famille pour les moments 
ou leurs services sont requis. Si le malade est alite pendant une longue ptiriode suite it des complications 
qui le rendent incapable de se lever, les benevoles se prisentent habituellement 5 jours par semaine. En 
fm de semaine, les familles preferent giniralement &re seuls avec Ieur malade; m e  bbnevoie soignante 
se rend donner ie bain si c'cst ntcessaire, mais la famille se charge du malade pendant la nuit. Certaines 
farnilles prkfkent qu'il y ait quelqu'un, car ils se sentent davantage en securite, mais la decision est prise 
aprks discussion avec le malade et la farnillc. 

Ces Mnevoles ont mqu la formation nhssaire pour donner I'ensemble des soins physiques que requien 
le malade, pour deceler les complications A mesure qu'elles se prhntent et elks assurtnt le soutien 
psychologique du rnalade et de sa familb. 

Cest par le biais du cours de Mntvole soignante que sont comblts les besoins de personnel. Celles qui 
s'inscrivent om le plus souvent eti recrutdes directement parmi les bentvoles qui gravitent autour des 
activith rtigulitires du Centre. D'autres s'ajoutent qui n'ont pas Mention de devenir knevoles soigantes; 
e l la  profitent de I'occasion pour elargir leurs connaissances et ameliorer leurs chances de trouver de 
I'emploi timunerti sur le march& du travail. Les participants au programme d'insertion sur le marche du 
travail du gouvernement provincial peuvent dgalement &n&ficier de ceae fmation. Le dipldme deceme 
n'est pas reconnu paur fins de crtidits scolaires, mais Ies activitds du Centre sont bien connues et sa 
reputation en matiere de soins aux maiades ouvre bien des portes. 



Depuis 1988, une douzaine de personnes par annk ont participd a cdne formation et ce nombre a Cte 
suffisant pour combler les besoins du service de soins palliatifs. Puisqu'il s'agit de travail bendvole, le 
roulement de soignantes est relativement Clevt, mais certaines prCposCes font partie du service depuis 
plusieurs annees. 11 existe un noyau stable autwr duquel gravitent des personnes qui demeurent en place 
deux ou trois ans avant d'entreprendrt de nouvclles activitk. La plupart des kntvoles sont des femmes, 
rnais au cows des annk, quelques hommes ont suivi Ie cours et ont exercd la fonction de prripos& aux 
soins des maiades. 

Une douzaine de Mnivoles soignantes sont actuellement actives et Lise B. considtre qu'a chaque 
promotion, trois ou quam personnes s'engagent vraiment. C'est s u h t ,  sclon elle pour combler les 
besoins du service. Qui sont-eiles ces personnts qui donnent ainsi leur temps pour soigner des malades 
mourants? Elks sont d'Qe moyen, la piupart sont mariees et ont des enfants. Certaines sont menageres; 
quelques unes travaillent ik temps partiel: d'autres ont des emplois saisonniets et profitcnt de leur pdriode 
de chdrnage pour offik ieurs services au Centre. Elks ont en commun leur grande disponibilite, leur amour 
des malades, leur comNtence et un grand attachement B fa directrice du Centre, Lise B.. 

Ecoutons Aline: <<J'ai eleve ma farnille tout en ayant une garderie a la maison. Depuis 4 am, je fais du 
palliatif. J'avais travaillt dam un hdpitai autrefois. LA, tu sais ou sont les cboses tandis qu'A la maison, il 
hut que tu cherches, surtout quand la farniile est panie et que tu es seule avec un malade. Au debut, cela 
me gsnait , mais j'ai appris A me ddbrouiller. Pour les soins, j'avais la basc et je n'ai eu aucune difficult& 
A faire Ic cours de palliatif. Je savais que jtaimcrais $a. La philosophie du service est tellement difErente 
de ce que j'avais connu autrefois. Le contrde dc la douleur est extraordinairc. On ne laisse jamais souffiir 
un malade. J'avais tellemmt de mauvais souvenirs & majades qui criaient pace qu'ils avaient ma1 et qufil 
nous fallait attendrc le temps prcscrit pour donner les medicaments pour soulager. Je ne vouIais plus 
retourner A I'h6pital A cause de p. Aujourd'hui, c'est moins pire, mais ce n'est pas comme ici. Puis, i t  y a 
la veritt qu'on peut dire aux malades Ils w e n t  qu'ils vont mourir et on peut vraiment pa rk  avec eux. Pas 
leur conter des rnensonges polis comme avant. Ca mc rcndait tellement ma1 de toujours &re obligtk de 
cacher la veritk de ne rien dire ou de dire: << t l  faudrait en parlet avec votre mtdecin>> quand on savait 
que le medecin n'etait pas capable de leur dire qu'ils avaient un cancer. Lise ne ment jarnais aux malades, 
elk leur explique tout. Elle les encourage tout en repondant a Ieurs questions. Quand on arrive, ils savent 
et s'ils posent des questions on est capable de dpondre. Avcc la fanrille, c'est la mZme chose, on est A I'aise 
pour parler avec tout le monde. J'ai dP avoir plus de 25 maiades depuis que j'ai commence au service. Cest 
souvent par <<rush>>, on a deux ou trois maiades de suite et ensuite on reste ptusieurs semaines sans 
travailler. Je ne me souviens pas d'avoir refuse un malade. De toute fqon, Lise est tellement disponible 
que quand elle nous demande pour un malade, on serait incapable de Iui dire non. Les filles sont toutes 
comme Fa. On adore travailler avec elle ct avec Ies autres in firmieres du service.>> 

D'autres facteurs favorisent I'atteinte des objectifs que sfest don& ie Service de soins pailiatifs, ce sont 
I'implication de IYquipe medicale locale et des autres services de la communaute, la formation des 
Mndvoles soignantes ainsi Pactualisation rtigulikre de toute Nquipe. 

Implication de I'dquipe midicale locale et des autres services de la communautC 

Dans les pages qui prdcedent, il a souvent dtd fait mention des liens ptivildgies qui existent entre 
I'infirmi6re ec les medecins de la Clinique medicale de St-B. Ces quatre rntdecins font partie de I'dquipe 
et j'ai racond comment ils avaient e t i  sollicit& par la fondatrice du service. L'exp&ience acquise par Lise 
B. et par les in fmikres qui asmrent fa relive hcilite les rapports dc con fiance entre elks et les rntidecins. 
J'ai rencontre I'un d e u  en entrevue- Ecoutons-le. <<Nous, on a un r6le de soutien. Ces patients-I& la 
medecine traditionnelle n'a plus rien a leur offiir, tout ce qu'ils veulent c'est une bonne quafitt de vie. Et 
t e s t  ce que le Service de soins palliatifs leur donne. Nous visitons les malades B peu p k s  une fois par 
semaine. Au service, on se rencontre regulikernent, on parte des rnalades entre nous; nous avons des 



protocoies et nous sommes toujours disponibles pour kpondre aux appels. Mais il faut bien se rendre 
compte que la petsome qui est la plus proche des malades, c'est l'infumihe. Cest elle qui voit apparaitre 
les complications et Lise B, ou les infirmiens qui travaillent avec elks, est disponible tout Ie temps. Cest 
extraordinaire les services quc les malades reqoivent. Lise est capable de rdgler les problemes B mesure: 
le rnalade a besoin d'une sonde, eile pose la son&; il a besoin d'oxyghe, elle installe I'oxygene; it vomit, 
elle donne du Stkmetil, qa fait partie du protocole. Dam le fond, elle a seuIement besoin d'un O.K. 
midical. ElIe ne peut pas pfescrire, mais avec les protocoles etablis ct la confiance que nous avons en elfe, 
nous ne faisons que rendre officiel ce qu'elle j u p  ndcessaire de faire pour le bien du malade. Et si elle juge 
que nous devons voir un rnalade, nous y allons sur le champs, car nous savons que c'est important. Comme 
il y a toujours un de nous qui est de garde, Lise est certaine de nous rejoindre si elle a besoin de nous et 
c'est pour $a que les malades doivent choisir un de nous quam comme rnedecin quand ils entrent au 
service. Travailler aux soins palliatitk, demande une facon d i f f h t e  de voir la mCdecine. Ca dernande 
d'accepter qu'on ne peut tout g u e ~ ,  il faut cesser de vou la mort comme un &ha.  Ca prcnd de I'hum ilite 
pour accepter de laisser allcr un malade. Ca prend aussi de I'hurnilitd pour accepter que c'est I'infirmiere 
qui connait mieux Ie malade. Si elle dit: <<I1 est souffian~>, eile a vu le changemcnt, elle sait qu'ii est 
temps de faire quelque chose. Et Lise B. a vu mourir ses enfants, elk connait la doulcur et pour elle, c'est 
sacd de soulager la douleur. Tout le service tend vers ctt objectif. Now, on est d'accord et on fait ce qu'on 
peut pour raider.>> 

Lise B. considere qu'il est pratiquement impossible d'organiser un service de soins palliatifs sans y inclure 
un ou des medecins qui peuvent 4tre rejoints en tout temps. Elle ne tarit pas d'Cloge sur la disponibilite et 
la compdtence de ces 4 membres de la Clinique de St-B. <~Jamais, je n'ai regrette &&re allCe les 
renconmr pour leur demander de ride.>> List B. monte: <<Nous avons eu quelques cas ou le malade 
nous dernandait de continuer B x fairt suivre par son propre mCdecin; c'etait evidemment des medecins 
qui venaient de I'exterieur de St-6. Chaque fois, nous avons eu des problhrnes: les medecins ne nous 
connaissaient pas, ils ne nous prenaient pas au drieux; il fallait attcndre des heures avant d'avoir une 
reponse quand nous tentions de Its rejoindre; un mddecin voulait qu'on amhe Ie rnalade mourant B son 
cabinet pour qu'il puke  I'exarniner car il ne faisait pas de visites A domicile; un auae n'avait que le 
hansport l'h6pital ii nous ofiir commc solution. Le comble a ete quand nous avons dir garder un mort 
i domicile pendant plusieurs heum parce qu'il etait impossible de rejoindre son rntdecin traitant. Cette 
aventure a id la demiere du genre et c'est devmu la regle d'exiger du malade qu'il choisisse un medecin 
du service.>> 

Plusieurs infirmiires ont assiste Lise B. depuis les debuts du service de soins palliatifs. Certaines ont 
cessC teurs activitds au moment de la retraitc de leur conjoint ou encore, ont quind la region pour suivre 
leur famille. Deux d'enttc elks sont actives, I'une s'occupe de la formation des sugiaires et I'autre travaille 
aupds des malades avec Lise B. tout en ayant un emploi a temps partiel. Je revicndrai sur ce sujet plus 
loin quand i l  sera question des perspectives d'avenir. 

Le pharmacien du service cst toujouts disponible egaiement. Avec I'expdrience acquise au cours des 
arm- il arrive rarcment que I'infirmiere doive le eveiller en pleine nuit, car le suivi quotidien lui permet 
d'anticiper les complications. De plus, fa Pharmacie a en stock tous les mtdicaments inscrits aux 
protocoles d'intervention et Ies malades n'ont pas 9 attendre les livraisons de l'exdricur quand est prescrit 
un rnddicament spkifique mais peu fdquernrnent utilisi en dehors du tmitement palliatif. 

Le pharmacien s'est charge a plusieurs reprises des recherches necessaires pour obtenir un nouveau 
rntidicarnent non encore disponible dam le commerce. Le meilleur exernpie est celui du <<Durag&ic>>, 
un analgbique incorpord il une sortc de <<timbre>> qu'il faut coller sur la peau de malade. Une malade 
avait des hcnues metastatiques et aucun medicament ordinaire ne parvenait a la soulager. Lise B. etait 
au courant de la recherche en cours sur le <<Duragesic>> et le pharmacien a reussi A obtenir pour cene 
malade des timbres qui se sont avert3 paniculierement efficaces. Le medecin de la compagnie 



pharmaceutique est venu hi-mime a St-B.. pour expliquer le protocole et les prkautions a prendre pour 
!'installation du timbre cutane. 

La ViIle de St-B.. est aussi impliqude. Le mattiriel qui appartient au Fonds F.S. est entreposd dans ies 
locaux de la ville, je t'ai ddj& mentionni. II faut tuutefois noter un dldment de collaboration particulier: les 
polieiers de la ville exigent que Itinfirmi& qui transporte des mddicarnents pendant la nuit, s m u t  quand 
il s'agit de narcotiques, soit accompagnie de I'auto-patrouille. Lise B. raconte: <<Nous avons des 
mCdicarnents d'urgence au Centre ou nous ailons les chercher a la phannacie. Moi-mime, il m'est arrive 
souvent de partir A bicyclette pour me rendre chez un maiade avec un sac contenant de la morphine, de 
grosses quantitis de morphine. Le chef de police m'a avertie plusieurs fois. <<I1 faut vous faire 
accornpagner, Mme B.. C'est t& dangercux ce que vous faites la>> Je nYcoutais pas. Parfois, je partais 
A bicyclette en plein milieu de la nuit, avec mon sac sur I'Cpauie. Un jour, ils m'ont donne une amende; 
100S d'amende pour me donncr unt !-on. J'ai compris et maintenant, j'appelle avant de partir. Unc auto- 
patrouille vient me chercher ou vicnt chercher l'infumihe h la porte de son domicile. 11s viennent nous 
reconduire chez le malade et on doit Ies appeler quand la visite est terminee pour qu'ils nous 
raccompagnent.>> 

Lise 5. se souvient egalement dune piriode ou elk devait se rcndre chez un malade h deux reprises au 
cours de la nuit parce que la famille etait incapable de danncr les injections sous-cutan&s de morphine. 
C'Ctait avant I'apparition de la morphine a Iongue action et des p o m p  B &bit continu. Un policier venait 
la chercher minuit et A 4 heurts du matin; il cognait A sa fcnttre pour la rtiveiller, i'accornpagnait au 
domicile du rnalade et la ramenait chez-elle db I'injection tenninte. <<Ca sembie fou, cenc faqon de 
fonctionner, mais pour moi c'Ctait pricieux: je n'avais pas A me preoccuper d'oublicr I'heure a cause du 
manque de sornmeil.>> 

D'aum personnes apponent du soutien B I'@uipe. Sai par16 de I'Onction des malades qu'a recue Mn aux 
dernieres journecs de sa vie, Le prstcur dc la p a r o h  cst trks pdsent dam la vie des malades et I s  
membtes de I'6quipe ie considtrent comme un membre B part entihre. Le Centre peut aussi compter sur 
un notaire de St-B.. qui acccptc de s t  rendre gratuitement a la rnaison des personnes qui ont besoin de 
ses services aux demiers moments de leur vie. 11 s'agit en gMral dc petsonncs qui viennent d'amver dam 
la region et qui n'ont pu mettre de I'ordre dans leurs affaires au pnialabfe. 

Pour en tenminer avec les Sestcs de collaboration, je voudrais rappekr rincident de la generatrice dont j'ai 
park au ddbut de ce texte. Non seulement, le commerpnt a-t-il l a i e  lappareil A prix coutant. non 
seulement a-t-il garanti Ia granritd dc I'entretien, mais un employe a itd chercher I'appareil chez Ie fabricant 
pour que la livraison soit plus rapide ct que le malade se sente en &uritt. 

Formation dcs Mnivolcs soignantes 

La formation des prc!posdes soignantes est un point d'importance primordiale dans le foncrionnement du 
service de soins palliatifs. Cest List B. qui s'cn charge depuis la fondation du service. Les premieres 
annh,  c'dtait de la formation individuelle pz* dts mncontrcs informclles a dc I'apprentissage au chevet 
des malades. A partir de 1988, Lise B. a duni I'enscmble des notes qu'elle avait amassees au coun des 
ann& et elle a montd un cours plus structwk qu'elle offie aux pcrsonnes inthss&s. En 1990, une petite 
subvention de la R6gie regionale a permis de donner un format dCfmitif a ce cours et l'imprimeur local 
a gracieusement produit 1 SO exernplaires, ce qui couvre Ies besoins pour plusieurs am&. Chaque annde, 
des retouches sont introduites dam les cahiers de cours; les ajouts sont faits a partir de I'expirience, de 
nouvelles connaissances (par cxemple une nouvelle section sur le SIDA) ct I'introduction de nouveaux 
medicaments ou appareils de soins, 



Lise B. donne elle-miime la partie thbrique et des infinnieres du service participent aux pdriodes de 
laboratoire oh sont enseigndes les techniques de soins. Ap& envuon 75 heures de cours thdoriques et 
pratiques, les Mn&voles qui dkirent s'impliquer dans Ic service de soins palliarif3 comrnencent une pdriode 
de stages auprks des rnalades. Dirigh par une infirmihe du service, elles se rendent & domicile et 
participent progressivement aux soins. Le malade et sa famille sont toujours informes au prdalable de ia 
pdsence de stagiaires et les refis sont extrimement rares. 

Lise R., I'in firmiere responsable des stagiaires, pale de son enseignement. <<Pendant le cours, les 
partkipantes ont aquis des connaissances thhriques; elks ont manipule les appareils et appris certaines 
techniques comme la prise des signes vitaux, le bain au lit et les soins du malade alitb. L'apprentissage est 
toutefois loin d'Ctre tennind; il faut quteiles integrent ces connaissances, qutelles se fmiliarisent avec les 
soins. Le premier contact avec la maladie, ce n'est pas tvident. Certaines viennent au service a p k  avoir 
vicu un deuil et elks savent B quoi sfattendre; d'autres ont un choc quand eiles voient un mourant pour la 
premiere fois. C'est le stage qui permet de voir la rdalite et certaines rdalisent que Ie contrat est trop gros 
pour elies. Le stage nous permet A nous de faire une xileftion parmi Ies dlives. Quand on voit qutune 
personne n'est pas fiable, nous est arrive a quclques reprises, on nc peut pas se pennettre de la laisser 
seule dans un famille. I1 faut ttre capable de Faire une confiance absolue aux pr6posdes. Heureusement, 
Lise fait une sdlection avant Ie coun et c'cst rare qu'on a ce genre de probI&me.>> 

<<Les p k p o e s  doivent avoir de I'empathie, beaucoup de chaleur humaine. C'est souvent pour Ca que 
Lise suggere a quelques unes de suivre le cours; dam la realitd, moi, je vois comment elles agissent avec 
les malades et je les aide a arniliorer leur approche, leur manitre de parler, leur maniere d'agir. Le plus 
important, c'est d'avoir un bon jugement. C'est souvent la preposde soignante qui va voit A v e r  une 
complication et qui va appeler I'mfmikre. Cest elle qui va avoir affaire aux reactions de la famille et du 
malade, qui leur donne du soutien, clui les console. Cest dir que I'infumien sait quelle pdposee est dam 
la famille et qu'elle lui laisse plus ou moins de latitude seion I'expirience et la personnalite, mais c'est 
pendant le stage qu'on voit si on peut accepter la stagiaire pour qu'elle devienne pdpo&e.>> 

CCJe leur enseigne surtout I'exemple, en faisant moEmhe les soins et peu a pcu, je les laisse hire. Je leur 
fais rernarquer les symptdmes que je vois. Comment la face slcst crispde parce que la rnalade a eu ma1 
quand on I'a tournde. Le non vtrbai. L'anxittd, la peine. Que la douleur peut apparaitre mPme si la 
personne a I'air inconsciente; qu'il ne faut jamais parler en pensant quc le malade n'entend pas; qu'il faut 
eviter de parler fon, d&e brusque. le malade ressent tout qa comme une agression: je leur fais voir la 
tension, la crispation. Je les aide a faire les techniques et je les laisse faire toutes seules ensuite. Je tes 
laisse aller seules quand elks me discnt quteiles sont raise>> et que je me rends compte qu'elles sont 
capables de fonctionner sans rnon aide. Ensuite, on leur confie des malades Iegcrs et on augmente 
tranquillement. L'infirmien se tient proche quand c'tst unc nouveile qui est dans une famille. A mesure 
que Fa va bien, el le leur laisse plus de latitude.>> 

<<Ce ne sont pas toutes les dtves du cows qui font le stage. D'abord, Ca prend des malades et avec une 
moyenne d'une dizaine par anntt, il y a des pdriodcs oir il n'y en a pas. Et on ne peut pas amener pbsieurs 
personnes ensemble dam un m6me maison. Avec des rnalades qui sont rest& iongtemps, $a m'cst 
arrive de former quelques stagiaires. Quand on n'a pas rdussi A amener les ~ I C V ~ S  chez un malade aprh 
quelques mois, habituellernmt on les perd, elks vont faire autre chose. Mais, en tous Gas, elks ont eu la 
formation et ce n'est siirement pas perdu.>> 

Actualisation r4guliire du personnel 

En ce qui concerne les mdecins et les inhieres, la situation se pksente differemrnent. Ceux-ci ont une 
formation de base mais comme le dit le midecin du service que j'ai rencontre. <<Au debut. nous ne 
connaissions pas grand chose au palliatif. Nous avons dii tout apprendre>>. Comment ont-ils appris? 



<<Lise B. Ctait notre personne resource. EIle a assisti ii un nombre impressionnant de colloques, de 
seminaires et de congrb. Elk nous tappornit I'information et nous en discutions. Elle nous refilait tout 
ce qui lui tombait sous la main. Je pense qu'elle a 1u tout ce qui paraissait dans la litterature medicale et 
qui concemait le palliatif. Son rnari mevait plusieurs revues medicales canadiennes et amdricaincs, et elle 
nous faisait des photocopies. Nous avow appris ensemble. Comme je I'ai ddj8 dit, nous sornmes des 
ornnipraticiens, nous travaillons beaucoup et nous rnanquons de temps. Le palliatif, c'etait nouveau pour 
nous et Lise B. nous a aid& A nous fonncr- >> 

Lise B. nuance pour sa part les props du mddecin. <<C'est vrai que j'ai assistti ik de nombreuses 
rencontres sur le palliatif, mais sans I'implication des maecins de la Clinique m&iicale de St-B.., je 
n'aurais pu rien faire. Je t'ai deja dit combien ils s'etaient impliquds, j'ai parle de leur disponibilite, rnais 
je dois aussi insister sur ce que j'ai appris avec eux. Wguliirement, ils m'envoient des articles traitant du 
palliatif, ils sont a I'affit dc tout cc qui p u t  aider au service. Quand nous avons un nouveau medicament, 
c'est e w  qui dtablissent Ics protocoles, qui signalent les complications possibtes et qui pdvoient ce qui 
nous sera necessaire pour rbgler ces complications. Mtme s'iis ne le disent pas, ils m'enseignent 
tnormement de chases et sans eux, le senrice ne pourrait pas fonctionner.>> 

Pour les infirmikres qui se pksentent au service, Lise S. a pripard un document de rnisc il jour oh sont 
inscrits la philosophie du service, les principes d i i e u r s  commt le contrde de la douleur et I' importance 
de la quaIitk de vie, les protocolcs de soins, leur rdle aup& des familles, des malades et des prepodes, 
les relations avec les services generaux du Centre ainsi quc des indications concernant les principaux 
mtdicarnents utilids dans le service. Une partie dt I'apprentissage se fait au cours de conversations 
informelies et pendant Ies visites a domicile. 

Des activitb d'actualisation sont prthes annuclIement pour le personnel de soins et le personnel mdical. 
Au cours des demihs  annk,  Ies activitis suivantts regroupaient I'ensemble du personnei: une 
conference sur la bidthique; un soupcr-causerie par le cancer chez t'enfant; les mtdecins de ia Clinique 
L'Actuelle ont aussi dtC invitds pour donner une confknce sur Ie SIDA au moment ou un cas itait mite 
par I'tiquipe palliative. Les mddecins et les infimiircs ont rencontd un medecin du service de soins 
palliatifs de I'Hbpitat Royal Victoria qui a park du traitcment de deux compiiciftions graves qui rnenacent 
les cancdreux en phase terminale: les ciphaltes <<sataniquce> ct Ies <<douIeurs en salveu>. En octobre 
dernier, ils ont r e p  la visite d'un mtklecin qui a park de la <<guirison en & h e > ,  technique utitisee en 
complement aux traitements traditionneis. L'actuaiisation est un ilCment important de la compdtence 
acquise pat Ies mernbres de l'kquipe palliative. 

PERSPECTIVES D'AVENIR 

Le Centre de btindvoiat et le service dc soins palliatifs font dbnna i s  partie de la vie des citoyens de St-B. 
Les ttmoignages que j'ai recueillis en font foi. Des modifications sont toutefois en cours quant a la 
structure administrative. Lise B. a assume dtpuis 15 ans la direction gtndrale du centre tout devenant 
responsable du service de soins palliatifi cn 1984. Qui pourrait prendre la nltve? I1 est dimcile pour une 
seule penonne dc s'engager il &re en &at d'alertc 24 heures par jour et 7 jours par semaine tout en 
s'occupant des destindes du Centre. I1 faut pour cela que le Centre de Knevolat soit le coeur de sa vie et 
ce n'est pas une vocation a la port& de tous. Lise B. I'a hit, mais se sachant gravement malade, elIe 
cherche un moyen d'assurer la rekve en domant de rneilleures conditions aux personnes qui s'engageront 
dans cette aventure au cours des prochaines a n n b .  

Les changements pdvus se pkentcnt comme suit: il s'agit de cder deux entitks distinctes ayant 
respectivement i leur tete une personne fen& en administration pour veiller aux destinees du Centre et 
une infirmiere spkialide en palliatif pour prendre le service en charge. Un nouveau poste de direction 



generale adjointe a Ctk c& rtbmment et c'est un premier pas vers le changement de structure. En ce qui 
concerne le palliatif, I'idhl serait qu'une tquipe d'infirmitm prenne la releve en ayant & leur tete la 
responsable du service. Des dCmarcfics en ce sens smt actuel ternent en cours. Une infirmiere participc a 
temps partiel aux activitds du service depuis plusieurs anndes a ce, pendant la @ride qui s'ttend de mai 
a novembre. Une autrc inf imih qui travaiile a temps partiel dam une clinique mddicale est actuellernent 
en @node de perfectio~ement en soins palliatif, perfcctiomemmt qu'elle eflectue aux cbtds de Lise B.. 
Une troisikme infumihre participc au programme de formation, s'occupe dcs stages et est disponible pour 
assurer des remplacernents occasionnels. 

Une source potentiellemcnt ds riche pour la rcleve se situe dans le bassin d'infinnitres qui prendront 
bient6t leur retraite. Une nouvelle disposition des rkglements de I'Ordre des Infirmi&res et Infirmien du 
Quebec permettrait aux infumitres a la rctraite de garder un droit de pratique B la condition d'exercer dam 
le domaine du Mntvolat. Cet assouplissemmt devrait aider grandement au recruternent de nouvelles 
infirmieres pour combler les W i n s  du service de soins palliatifs.. 

En ce qui concerne I1&olution de la client&le du sewice, une grave question retient depuis quelques temps 
l'attention de Lise 8.. Elle mint., pour Ie Centre a le service dc soins palliatifk, Is consdquenccs du viragc 
ambulatoire. Elle formule ainsi ses inquietudes: << J'ai peur qu'avec le virage ambulatoire, la situation 
va changer en ce qui concerne Ies r&gies que nous avons sur le choix libre du malade et l'implication 
essentielle des families. Pour le moment, notre clientele est fonnte de gens qui font $a par choix. Les 
h6pitaux etaient bien contents de trouver une rcssourcc alternative B I'hospitalisation ils encourageaient 
beaucoup les malades & profiter de nos services. Ils ne foqaient pcrsonne. [Is les encourageaient. Je ne 
pense pas que d&ormais les malades aumnt le choix de rester a I'h6pital. I1 est bien dit dam les documents 
du Ministire que I'hbpital est un lieu de pdrison. tes hiipitaux ne mnt pas des centres d'htbergement, il 
faut bien le recomaitre, mais j'ai peur que Ics mourants soient laissds pour compte. Les hdpitaux etaient 
bien conscients qu'ils ne pouvaient pas nous imposcr de prendre charge dun malade; ils peuvent I'imposer 
aux CLSC. Et meme s'ils dhircnt donncr b maximum de services au rnourant, les CLSC n'ont pas les 
ressources pour d o ~ e r  au malade tout cc que nous pouvons leur o w .  11s devraient bientdt rccevoir une 
partie des montants dconornids par Its changements survenus dam Ics h6pitaux. mais ce n'est pas encore 
le cis.>> 

<<Le probltrne, c'est que les CLSC ont des moyens rCduits, du moins pour le moment, Ils doivent dormer 
les services en rclation avec leur capacitd d'en donner et non pas en relation avec les besoins reefs du 
malade et de sa famille. La journet ou les CLSC auront suffiamrnent de resources pour accompagner 
les malades comme nous le faisons, c'est-a-dire 24 heures par jour et 7 jours par semaine, la joumCe oh 
ils pourront donner la mOme qualite dc services que celle que nous sommes capables de donner, alors il 
sera normal qu'on disparaisse, car on en serait & doubler les services et ce serait ridicule. Mais ce n'est pas 
pour demain.>> 

W e  pense que les CtSC vont devoir compter sur le Mwivolat pour donner aux malades tous les sewices 
auxquels ils ont droit pour v i m  leurs detniers moments avec digniti et avec une excellente qualitd de vie. 
11 va devoir y avoir un changemmt de mentalitd et nous touchons ici un point ddlicat, auquel je suis trh 
sensible. Qu'arriverait-il si les CLSC prtnaient nos malades en charge? Comme ils peuvcnt difficilernent 
couvrir les periodes de soir et de fm de semaine a cawe du manque de personnet et de ressources, c'est 
le personnel bhtvole du service qui devrait assumer ces pdriodes. Et ce serait injuste pour mes Enevoles- 
Elles ne reqoivent aucune emundration pour leur travail, je pense qu'elles accepteraient dificilement de 
jouer les seconds violons. Pourtant, quel que soit l'heure ou le jour, jamais une bendvole ne m'a refuse de 
se rendre chez un malade, comprend-moi bien, mais la situation changenit avec I'introduction de 
personnes sa lar ih  dam I'entourage du maiade. Peut-on imaginer que ccrtaines travaiileuses seraient 
payties pour travailler aux heures interessantes alors que mes benevoles offriraient leurs services le soir 
et la fin de semaine? Ce serait iflogique.>> 



<<&st de la faqon suivante que je vois les relations idhles que nous pounions avoir avec un CLSC. Le 
CLSC s'occupe ddj8 des cas de c-f. de ces malade qui sortent dc I'hdpital ap& m e  chirurgie ou qui 
sont en voie de guerisocr. Wja nous offtOns a ces malades des services compltmentaires que le CLSC ne 
peut leur offrir: les repas, le transport, I'enbetien menager, I t  gardiennage au besoin. Nous comptons 
poursuiwe cette collaboration, la population y est habituee et compte sur les services d'appoint quc leur 
offre le Centre. Quant au palhatif, si les malades dtkirent recevoir nos services, il faudrait que ce soit clair 
que nous sommes les seuls intervenants ct que nous prcnons entihment le malade a notre charge comme 
nous le faisons actuellement. Si la farnillc en dCcide autrernent et priRre les services du CLSC, nous 
n'intervienhs pas en ce qui concerne les soins ct nous nous limiterons aux services d'appoint cornme 
pout les cas de curatif. II est tvident qu'il ne sera pas plus facile pour les CLSC de prendre en charge des 
malades dont les fmilles se sentent incapables de s'occuper jusqu'aux demiers moments. Ces familles 
devront probablement faire le choix de trouver une place a leur malade dans un etablissernent de longue 
duree ou I'envoyer pour les dernim jours dam une maison spdcialisde en soins palliatifs de phase 
terminale, ce que notre service dc pr@osCes soignantcs penet  d'bviter.>> 

Le modkle du service de soins palliatifs est-il tranferable? 

Depuis de nombreuses a n n h ,  L ise B. est sol licit& par des organismes, des gtoupes de bent voles ou des 
rnunicipalit&s pour expliquer le fonctiorurement du service de soins palliatifs. Le Centre et le sewice sont 
bien comus des intervenants du domaine et sa &putation s'est Ctcndue au cours dcs annees. Plusieurs de 
ccs groupes I'ont donc invitde avec le dtsir exprime de m e m  en place une smcture apparent& h celle 
qui fonctionne & St-B.. depuis douze am. Pourrant, suite a ces confhnces, jamais un centre n'a vu le jour 
et les projets dIabok n'ont pu Ztrc mends ih tenne. Quels sont Ies obstacles qui mpSchent la mise sur pied 
d'un service de soins palliatifs ii domicile dam d'autres villes de la province? 

Une prernihe rdponse se situc dans I'incredulid manifestke par plusieurs personnes assistant a ces 
confdrences. Comment est-il possible de croin qu'on puisse garantir a un rnaladc une prdsence constante 
et un contr61e quasi total de la douleur tout en assurant aux membres de la famille une assistance telle 
qu'iIs pourront continuer a v i m  pmque normalemtnt jusqu'aux derniers jours de vie de leur malade et 
qu'ils n'auront pas ih faire face seuls aux complications qui peuvent survenir? L'incridulitC parfois 
manif-& avec brutalit6 par des membres de I'audience a arncne Lise B. B se faire accompagner par des 
membres de familks ayant vecu eux-mimes l'expirience de la mon d'un des leurs a domicile. Lors des 
dernitres confkmces, Ieur temoignage a pcrrnis de vaincre ce premier obstacle de 11incredulit6 et il faut 
chercher ailleurs la raison de I'insucch des tentatives d'organisation d'un service de soins palliatifs. 

Certains groupes ont mene leur projet plus avant. De nouveaux obstacles se sont pksentb, ils se situent 
aux plans des services disponibles et dcs difficult& de recrutement des intimitres qui, je I'ai deji signal&, 
sont la pierre angulaire d'un tel service. II n'est pas tris realiste d'imaginer un service de soins palliatifs . 

qui pourrait fonctionner isolCment sans le soutien des services gdnhux d'un centre de knCvolat. Plusieurs 
de ces services existent dans la plupart des municipalit&, mais souvent ii partir d'organismes autonomes 
ayant peu de liens entre tux. Cet obstacle pourrait &re c o n e  par des ententes prevoyant un minimum de 
bureaucratie dam l'obtention des services et ne semble pas avoir etd majcur dans Ies echecs qui nous 
occupent. 

Pour Lise B, I'obstacle principal semblc se situer au plan du recrutement des infirmieres. Dms les cas ou 
une tentative d'organisation a eu lieu, les seules infirmiere qui auraient ete capables de prendre en charge 
un tel service etaient deja a la retraite et n'avaient plus de droit de pratique ou avaient cesse d'exercer 
depuis trop Iongtemps pour pouvoir reprendre du service sans un long recyciage. Et c'est ainsi que 
pfusieurs projets gknbeux n'ont pu se concrtitiser. 



Pour contrer la penurie d'infirmitrcs, Lisc B. a fait des d6marches auprh des dirigeantes de I'Ordre des 
infmieres pour obtenir le b i t  d'organiser un programme ou I'in h i t i r e  n'aurait pas a refaire I'etlsem ble 
du recyclage nkessaire a Fobtention du droit de pratique, mais ncevrait urn fornation pouss& en ce qui 
conceme les soins palliatih. Dans les milieux hospitakrs spdcialids, certains personnes s'hient m o n W  
favorables i un tel projet et le service de soins palliatifs de St-B.. avait commence a klaborer un 
programme de formation thkorique qui aurait pu repondre aux exigences de ce recycfage. Toutefois, 
SOrdre des infirmieres et infirmien du Quebec (OIIQ) a des exigences tres strictes pour sanctionner un 
recyclage et le projet n'a pas eu de suite. 

En revanche, une nouvefle categorie binfirmiere pratiquante pourrait itre ctiee. II s'agit de retraitees qui 
h L'ige de 60 ans, conserveraient leur droit de pratique sans avou ii effectuer de recyclage, A condition 
d'exercer dam la sphkre du Mn6voIat. Cet ajout aux @les du dmit de pratique ouvrirait des horizons tr& 
intdressants. En effet, avec le virage arnbulatoire, de nombrcuses infmibres semnt inc i tb  a prrndrc une 
retraite <<premature> dam le cadre des mesures de risorption qui touchent tout le systhme public de 
santt et d'dducation. Ces infmitrcs sont jeunes et elks ont pour la plupart beaucoup d'expdrience; 
plusieurs partiront a regret malgri les conditions intdrcssantes qui ieur seront propodes. P m i  ce groupe, 
il risque de se trouver des femmes qui, malgre cette liberte nouvellement acquise, voudront continuer B 
donner des soins aux malades et auront iYnergie pour entreprendre de nouveaux projets et explorer de 
nouveaux horizons. 

L'aum consequence du virage ambutatoire B laquetle nous serons confiontes sera l'augmentation du 
nombre de malades qui devront demeurer a ia maison en cours de traiternent ou d'evolution de leur 
maladie. I1 devient urgent de se pkparer a fournir i la population des services de soins pal liati fs qui seront 
accessibles :l tous. I1 sera difficile aux CLSC & fournir ces services tout en prcnant en charge les malades 
chroniques, les nouveaux oplrb et ceux qui devront poursuivre un traiternent curatif a la maison. Ceci 
sans compter le r6le de pevention que les nouveaux mandats risqucnt de faire passer au second plan. 
Mtme avec des ressources accrues, la tkhe sera lourde et difficile h rialiser. 

Pourtant, notre societ6 disposers d'un bassin d'infmieres compdtentes et qui auront des rdserves d'energie. 
Plusieurs de ces infirmieres songent actuellernent a former des agenccs h but lucratif pour pallier aux 
dvencuelles lacuna du systeme de sand et dans ces pmjct, les soins palliatifs sont cibles. II nous semble 
important d'apporter un modtle aiternatif, car quel que soit leur iige ou Icur condition sociale, tous les 
membres de la societC ont droit A des soins de qualie. 11 hut eviter que se fonnent deux classes distinctes: 
les riches qui seront capabks de se payer ces services et les pauvtes qui demnt se contenter du minimum 
que pourra leur assurer le nouveau rCgime de sante. 

Nous espdrons que la lecture de ce texte incitera des infirmieres ct des groupes de binevoles a prendre 
I'initiative de crier des services dc soins palliatifs. Quelles scraient les conditions pour rrialiser un tel 
projet? 
Une proposition sous form de d v e  

C'est dans cette perspective que le p r h n t  texte a ete ecrit. En effeg depuis le premier instant ou j'ai 
commence a collaborer avec Lise B. pour PCtude du service de soins palliatifs, celle-ci est revenue 
pdriodiquernent sur le fait que, malgni ses nombreuses interventions, aucun centre n'a encore vu le jour. 
Elle est bien consciente qu'une simple conference ne donne pas suffisarnrnent d'infonnations pour rendre 
un tel projet accessible. Et pourtant. Lise B. porte en elIe un reve qui lui semble parfaitement dalisable 
et ce rive, eile I'exprime ainsi: 



<<Imaginons une municipalitti, une petite villc ou un quartier d'une grande ville regroupant un maximum 
de 20000 pecsonnes. Pour moi, ce n o m k  ne p u t  itre d t p &  sous peine d'avoir B organiser une grosse 
structure qui deviendrait rapidement anonym et ou la chalcur humaine serait plus difficilc a pniserver. 
Dam cette ville de riive, un group de personncs se donnerait comme mandat d'organiscr un service de 
soins palliatifs. Qui sont ces pcrsonnes? Quelques infinnihs; certaines personnes ayant le dCsir de 
soigner mais dont le Sve n'a pu dtre rddisd pour une raison quelconque; d'autres ayant une compdtence 
particulitre en des domaincs diflerents, par exemple des professionnels de la sante, des personnes ayant 
d6ji participd A des projets communautaires, des commertpnts, des ouvriers manuels ou de simples 
citoyens; tous des femmes et des hommcs ayant une certaine liberte d'action et qui ddsirent faire de I'action 
Mn6vole. 

L'Quipe d'infmitres serait compode de personnes ayant des co~aissances en palliati f ou &ireuses de 
se former dans cette discipline. D'autres i n f i i h s  pourraient Btre recmtks en cows de route selon les 
besoins. L'dquipe ddsignmit I'une d'entre elks coordonnatrice du service et ce poste pounait ttre occup6 
a tour de r6le par celles qui autaient &vantage dc disponibilitt. Les bCnCvoles dkirant devenir soignantes 
recevraient une formation appropride ct Ic programme de St-6.. pourrait servir de modde si I'kquipe 
voulait Itutiliser. Des cours de formation sont offerts dans diffdmtcs institutions du rdseau scolaire, rnais 
une partie importante de la fonnation des MnCvoles du service serait donnee sur place afin d'assurer le 
partage de la phitosophie de soins que le service se sera donnte. 

Les autres membres du groupe participcraient au projet en fonction de leun compCtences respectives: 
levte de fond, administration, comptabilitk, enntretien er transport de I'equipement, accompagnement des 
malades durant les pdriodes de solitude au cours de cettc phase de Ieur maladie 04 ils ne necessitent pas 
des soins particuliers. 

Le modele de St-B.. pourrait fournir des pistes de travail, mais le groupe dCfinirait tes objectifs et les 
dgles qui lui conviendraient. Une philosophic commune scrvirait dc ciment au fonctionnement du groupe 
et il me semble que cette philosophie devrait &re ax& sur la quaiit6 de la vie du malade et sur la qualitt 
des services qui lui seront offerts. 
Pour assurer cette qualitt, le r6lc de coordination assumk par I'infirmiere responsable me semble 
primordial. Celle-ci renconacrait tous les malades lors de leur premibrc visite; elle ferait avec chacun 
l'tvaluation de ses besoins, rencontrerait la famille, mettrait en place les services juges necessaires, 
veil lerait a ce que Equipment soit achemine au domicile du maiade, proposerait la prise en charge a une 
infirmiire du groupe et formerait I'equipe de prdposdes soignantcs. Elle aginit comme personne ressource 
aupds des in fmieres moins expdrimmtics et des ttknevoles soignantes et stassurerait qu'en cas d'absence 
des rernplaqantes soient disponibles. Elk pourrait profiter des occasions ou ses xrviccs sont requis a titre 
de personne ressource ou quand un remplacemmt est nkessaire, pour se rendre sur place et garder ainsi 
contact le maiade et sa farniile. Dc faqon plus gdnCtale, la coordonnacrice favoriserait les dchanges 
d'expdriences entre les infmiercs et serait responsablc de la fonnation des benevoles soignantes; elle se - 

chargemit d'enuer en contact avec les resources du milieu tels les mMecins avec qui les infirmitires 
aumnt h travailler et dont Ics rnalades entrcront dans Ie service, le phmacien de Itendroit pour avoir une 
reserve de medicaments specifiques au traitement palliatif, les organismes qui pourraient fournir des 
services d'appoint commc Ies repas, le transport, I'entrctien mtnager et le gardicnnage qui seront 
eventuelIement utiles pour le biendtre des rnalades. 

Les activitks de certains membres du group seraient plut6t d'ordre administratif et se situeraient a deux 
plans: initier le projet et lui permettre de survivre en assurant une saine gestion des ressources. Pour mettre 
sur pied un service de soins palliatifs, il faut des sous et du materiel. Obtenir des fonds n'est pas facile. 
mais une fois que I'ememble du groupe aurait elabore un projet bien structurd, des bfnCvoIes pourraient 
enclencher une carnpagne de financement Des repnhentations a u p k  des arganisrnes de la cornmunaute, 
des ediies municipaux, des commerpnts et de la population en general s'avkrenr essentielles pour obtenir 



un fmancement de dm. Les infumihes et les Mnevoles soignantes pourraicnt participer a cette phase 
de I'opdration, soit ta lev& de fonds a Fachat de l'dquipcrnent essentiel, puisqu'etles n'auraient pas encore 
commend leurs activitb pmfessiannellcs. Mon expdrience petso~ulelle m'a appris qu'une fois les activit& 
de soins palliatifs commenc&s, les dons permettent de compldtcr L'Cquipcment B mesure que les besoins 
s'en font sentir. Cest IA quc I'dquipe administrative entre dam kcomplissement dc son deuxihme mandat, 
gCrer les fonds et assurer 9 la population un juste rctour des dons qu'ils ont faits. 

Quant aux infmieres et aux ~ t v o l e s  soignantes, une tiche ax& sur la qualit6 de vie des malades et de 
leur famille les mend. A mesure que les malades wont diriges vers te service de soins palliatifs, par les 
oncologues de I'hbpital, p a t  les mddecins de I'cndroit ou le CLSC, chaque jour, elles deviendront 
davantage impliquees et lew r6putation de soignantes fera bode de neige. Pour cela, il faut oser tenter 
l'aventure ... et croire en sa bone ttoile.>> 

Note explicative : Ce document a 6t4 &it en 1996 en collaboration avec Lise B. L'ivolution dc la 
situation de la santt au Qudbec expliqut certainu rmbiguMs retrouvks dans le texte. Claire- 
And rte Frenetteklerc 
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- ; ' e v l : e r  ;ue ne s e  r e p i c e n :  cerr3:nes i::zac:cns i h e r r a n - e n  

i u x g u e i l e s  nous rvons  : e j i  r c k  c ~ a i r o n ~ a e s .  



FONDS 

La mrssion q u e  s ' e s t  d o n n e  le Fonds e s t  d e  per- 

met r re  aux n a i a d e s  en phase c e r m l n a l e  de vLvre plernemenc jus- 

q u r a u  bouc dans ? e u r  m i l i e u ,  :our en recevant des s o l n s  de  grande 

q u a l i c e  e c  en p r o f i t a n c  de l a  douceur  e c  de l a  cendresse  d e  Leur 

foyer . 

?our 3 t t e r n d r e  cee objeccif, !e F . F . S .  o f f r e  egaicrnenc aux Eamil- 

Les z . 3 ~  assumenc Le  malade,  des  s e r v l c e s  ddequacs ziin d e  l e u r  

permerr re  d'allrr au bout de  l e u r  r l s s l o n  sans  s 1 i ? u l s e r  i l a  

cicke. 

Tous z e s  soxns e r  s e r v l c e s  sonr  d ~ s p e n s e s  ;3r u n e  r q u l p e  2 r o f e s -  

~ l o n n e i l e  ec ; a r a - p r o f e s s i o n n e i l e  spkcrairsee ~ S n e v o i e  ec  sonc 

~ E f e r z s  sans f r ~ l s  aiin q u e   us. d e m u n ~ s  r u  j len- : rn izs .  ?uls- 

sent : acceder  = L  r e c e v o ~ r  l a  stme q u a l ~ r a  :e 50::s e r  services, 

s a n s  zucune i t s c r c m l n a c l o n .  

Cepenaanr,  :e F . ? . S .  e c a n c  un organlsme p r ~ v e ,  non-aubvenczonne, 

d o i t  aecessa i remenr  c o m p t e r  sur l a  j u s c e  parc:ci?a~:on ec l a  

g i n e r o s i c e  d e s  f a m l l l e s  b e n e f i c l a x r e s  pour ?ouvo:r canc inue r  

son oeuvre.  



C h o l s ~ r  d e  g a r d e r  i d o m r c ~ l e  u n  malade en phase :erninale e s t  

une i=cision dictee par 1 ' ~ m o u r .  C r e s t  c r i s  certalnemenc le 

plus yinbreux cadeau qu'on pulssc o i f r ~ r  ; ! ' C c r e  ~ ~ r n k  q u ~  

arrs-ie en fin de vie. 

?'and-s que le malade hosplcalise meurt J n  ?eu ciaque :our, l e  

malade maxntenu dans s o n  mllieu vlc plernement :*~sau'au bout .  

Yais ce cholx ~ s p i L q u e  s e s  obligations c c  les c a n t r ~ r n c e s  qul 

doivenr G t r e  consldirees avec Lucldice ec en route connaissaoce 

de cause. Yous devez e c r e  consclenc que c e l a  changer3 momemca- 

nCment vocre vle et celle a e  votre famllls. 

Y a l s  voili! Souvenc !es i a m ~ l l e s  a r e r ~ s c k e s ,  bouieversees 

e t  parfois encore sous le cnoc d u  pronosc-c f a t a l ,  ;rennenc des 

d e c i s ~ o n s  hicrves ec chargees d'emoclon, sans s e  donner le 

:emps d'evaluer !es irnplicac~ons rt !es consequences de l e u r  

i e c ~ s r o n .  

: i ous ,  lui sommes engages i a n s  cer:e + - - ? ~ e  : e p u ~ s  ;iss:eurs annees 

2~ {ul avons a ~ . e  e x p e r ~ e a c e  -aiaole e r  3 i u s z e u t s  lassrers zocre 

3 c c : f ,  savons :ert:nemmenc .;LI'II 2 s t  :on s e a l e m e n =  ;ossrble ie 

aalncenlr lln g r a n d  n a i a d e  ians s o n  xrlieu ::squtd sa xorc, aars 

.!ue c'esc i i  la soluclon La plus heureuse non seuleaent pour 

l e  malade m a i s  aussi pour La famille. Les iamilles qua nous 

avons accompagnees en ant rimoigne d ' u n e  faqon iloquence ec sene- 

reuse. Yais il ? a des conditions au succes d'un  el projet. 

Queiles sonc ces conditions? 

I 1  est essentiel 

-que La decision de aemeuret dans son mxlieu c u  d e  sfinseal- 

:er :ans l a  derneure d'un parenc. S O L L  J T L S C  J U  3 c i e ? ~ t i e  

Libremenc ? a r  Le malade. 

-que la famille q u l  aura i s'occuper ie c e  naiade solr r n l o r -  

ntie ie ce que reprbsente cet engagemenc. 



-que les membres d e  c e t L z  Camille a d h 6 r e n c  5 c e t t e  d e c l s l o n  

e c  s o l c  p r d t s  i y f a i r e  Leur p a r t .  

- q u r a u  rnoins u n e  g e r s o n n e  d u  g r o u p e  f a m i l i d  a r t  une g r a n d e  

d i s p o n l b i l i t e  au pursse  evencuellement se !iberer d e  s e s  a u t r e s  

abligations pour zn certain t e m p s .  

- q u f a n  c o n n a r s s e  les ressources e x l s t a n t e s  ec q u t o n  sache 

l'alde eC l e s  setclces g u r e l l e s  peuvenc  o f f r r r .  

- q u t o n  ne c o n s l d i r e  pas c c t t e  d k c r s z a n  comme rtrkversrble. 

L e  n a l a d e  e c / o u  La famrlie derncurc 1 ~ S r e  ae  se r s v r s e r  en  t o u t  

:emps e c  de d e m a n a e r  l ' 5 0 s p ~ t a l i s a ~ l o n  s a n s  ;ue  ; e r s o n n e  n ' y  

? r e n n e  o m b r a g e .  

3 e  m i i m e ,  en cas  d e  s l c a a c r o n  c o n f l i c c u e l l e  ou  sr l e  Tleux Sere 

:u n a i a d e  i'impose, :e F .F .5 .  ? e u c  r e t r r c r  s e s  servrces e c  recom- 

~ a n a e r  l t S o s p ~ ~ ~ l i s a t ~ o n .  



';oicr quelques q u e s t i o n s  e c  r eponses  q u i  f e r o n t  !a luni6re sur 

d e s  s o l n c s  Fnporcancs peut-sere l a i s s e s  en v e i l l e u s e .  

Que s r g n t f i e  "phase  c e r n r n a l e " "  

La pnase t e r m i n a l e  e s t  l e  scade  de ! ' & v o l u c ~ u n  de :a n a l a d i e  

o i  I s  guer i son  n ' e s t  p l u s  possible. 

.i c e t c e  & t a p e ,  zous  l e s  c r a l t e m e n t s  devlennenc  " ? a i l ~ a c r f s "  

c t e s c  i d i r e  vlsenc uniquernenc !e c o n i o r c  s l o b a l  d u  n a l a d e .  

3 n a i s d e  en phase cc rmrna le   us^-:! un  mour;lnt.! 

?as  necessa i r emen t .  Touc depend de L ' e n v a n ~ s s e m e n t  Le i a  maladie 

et de son s t a d e  d ' e v o l u t i o n ,  

Cn na lade  en ze rmrna le  e s c  une personne gravement 2c:ernte e c  

e n  p e r r e  c r o i s s a n c e  d 'auconomle ec  q u i .  .i p l u s  ou  n o l n s  long 

cerrne, s ' achemine  v e r s  !a morc. 

.A c o n d i t i o n  que les d o u l e u r s  ec  a u t r e s  symptdmes sosenc convena- 

blemenc c o n t r 6 l e s  e t  q u e  s e s  c o n d i t i o n s  d e  v t e  so lenc  a d a p t i e s  

i son P c a t .  Le rnaiade en phase ce rmina le  peut  genera?ement encore  

r i a l i s e r  des  s c t i v i t e s  i n t & r e s s a n c e s  e t  v ~ v r e  des  Iomencs c r 6 s  

zeurecx .  

,;maren :e c e m p s  peuc 2 x r e r  1 3  ?nase  r e r n l r i j i e ?  

; u e i : t s  ;ue so1enr 1 3  c ? m p e r c n c c  2~ ! ' c x p c r . l n c c  .ea  . . :o iess lannels  

2n c s u s e ,  ?ersonne  n e  ?cut : ~ ~ r c  ,c p r u n u s ~ . ;  e n  i~ =ens .  T r a p  

:Z facceurs encrenc  en lrgne d e  cornpce. 

Saus avons ,  p l u s i e u r s  r e p r t s e s ,  F U  d e s  malades r e v e n i r  de 1 ' 5 6 -  

;rcai s n  pl i icre c o n d i t i o n  avec  u n  ? r o n a s r i c  zr6s seve re  i c o u r t  

zerme a c ,  une i o r s  r e n r r c s  ; l a  m a i s o n ,  l a i r c  une remontee specca-  

c u i a a r e  ec  r ep rendre  cemporalrement une v ~ e  a c t i v e .  

? a r  c c n t r e ,  il nous esc egalement  a r r i v e  de v o i r  des zialades 

~ U L  a l l a i e n c  r e l a c i v e m e n t  b i e n ,  d e c e d e s  cres raprdemenc s u i t e  

i une c o r n p l i c a c l o n  s o u d a l n e  q u e  personne  n e  2ouvax:  ; r e v a z r .  

' e r s o n n e  n e  peuc i o n c  f a ~ r e  Se p r o n o s t ~ c  en  z e  sens .  



A quo1 i o i s - j e  n ' a t t e n d r e ?  

Yime vicu dans  !es n e i l l e u r s  cond ic rons  p o s s r b l e s ,  jccompagner 

e t  assumer u n  a u s s i  g r a n d  malade c s t  t o u j o u r s  une cdche d i f f i c i l e  

q u i  demande knormement d 'amour ,  de g k n e r o s r t e  ec d e  devouement 

s t  suppose beaucoup de d i s p o n l b i l i c k  et ~ ' o u o l i  d e  s o l .  

Vous a u r e z  cercarnemenc a v l v r e  d e s  moments =r&s ? r i n ~ b l e s  mais 

kgalemenc des  heures  p r e c i e u s e s  d e  gro ionae  :nclrnl:e e t  de grande 

cendresse  q u l  s ' i n s c r : r o n c  ?arm1 ~ o s  p l u s  t o u x  souvenr r s .  

Sur i e  ; t a n  physrque,  j l u s  l a  n a i a d i e  ? r o q r e s s e r a ,  ;ius v o c t e  

n a 1 . 1 ~ ~  L c v i e n d r c  rl~pondanC c r  p l  u I S  I I r c t t u i * r c r a  gic temps tle p r c -  

sence  ec d ' i n c e n s r c e  d e  s o i n s .  

Viendre :e nomenr o; il se ra  d t u n e  depenaance 3 b s o l ~ e  -.?t necessi- 

= e r a  une presence  ec  u n e  s u r v e i l l a n c e  quas l - sonscan tes .  Cec te  si- 

t u a t ~ o n  peuc dure r  pluslcurs :ours v o ~ r  n6me q u e l q u e s  semaines.  

i)uanc ; I J  d o u l e u r ,  ~ u j o u t d ' k ~ ~ ~ ,  ~ r 5 c c  .: ! ' l v o i u c : u n  i e  la mcde- 

c ~ n e  d a n s  t e  uoma~ne Ju p a l l i a t ~ f  c t  ~ r l i c c  j a r : o u ~  L U X  changements 

dans l e s  a t c i : ~ c e s  e c  l e s  conoorcemencs t e s  s s i g n a n : s ,  :cs malades 

a c t e l n z s  de  cancer  ne seurent p lus  nart : : rs .  La d a u l r ! ~ r  e s t  coujours  

adequac taen t  c o n = r d l & e ,  :a a e d i c a t ~ o n  anal3Gs:que G t a n r  ldrninrs-  

= r e e  i :es d o s e s  s u l f ~ s a n t e s  2 c  eificaces. 

Sur l e  ?lan p s y c ~ o t s o c i a l ,  xo rns  qu'il y a l r  ac:ezz=e 

c e r i b r a l e  ou con ius ron  m e n t a l e ,  aOme t r e s  a a l a a e s ,  Its ijens 

rescen:  f i d i l e s  i eux nime avec  bien s u r e ,  ~ e s  ?&r:odes  ?assag;- 

r e s  d e  ? e r t u r b a t t o n .  

Les personnes  q u r ,  en bonne s a n t e ,  a v a l e n t  bon c a r a c ~ i r e  sonc  

h a b i t u e l l e m e n t  des  malades d o c i l e s ,  a imancs ,  acrachan~s, ?eu 

e x l g e a n t s  e t  courageux j u s q u ' i  nous @differ. 

Par  c o n c r e ,  les ; e r sonnes  d i f f i c l l e s  3 v ~ v r e  ~ u a n a  r i l e s  g c a r e n t  

en bonne s a n t e ,  r i s q u e n t  de devenr r  de  ~ e r i ~ a b l e s  zyrans.  



S u i s - ~ e  apce assumer ce c h o i x !  

'ersonne ne peuc.sans aide, relev~?r un cel defi. Zeia aepasse  

ie pocenciel humaln. 

i'achoppemenr majeur dans de celles sicuaclons esc : e  se laxs- 

ser emporter par ses bons senrrments eE de negliger ie voir ?a 

r e a l i ~ e  en face, ou encore de r o u t  *Jolr zn bloc zans arriver 

i separer ?'essenciel de l'accessorre. 

Les pxescrons sulventes servironc ; dvaluer la i a i s z ~ ~ l i r e  de 

v o t r e  7rojet. SeuL v o u s ,  2ouvez y repondre. 

Quel 2 s c  l e  cholx du malade? in avec-vous discuce lvec i u i ?  

Le nalaae est-rl l a f o r m e  de son & t a t ?  

Qulest-ce q u ~  norrre vrarmcnc na ~ l c c ~ s ~ o n j  

i l - ~ e  suifisarnmenc ? e  d i s p o n ~ b l l l ~ h  pour assumer i n e  celle cdche? 

Quel s  sonr !es aoyens qui pourralenc zodifrer la i:aponlbilire? 

uacances prolongees 

conge sabbatrque 

congk sans solde 

cnangement .!'horarre 

zemps ?art=eL 

a r t t i t  :ernporaxre d e  :ravar! 

rerrar:e ~ r e m a t u r e e  

Cjue1Le.s seralent :es consequences L!e ces lispos~~:sns' ?uis- 

:e y faire face? 

>Ion c o n j o i n t  eclou nes enfancs ?artagent-ils inon cko:r ec ma 

decislar,? 

Sonr-ils prics i me supporter ec i f a i r e  Leur  parr' 

Yes proches parents (frires/soeurs oncles/tanres! s o n : - ~ l s  dispo- 

nibles ? o u r  renrr me pr6cer  main farce i l'occasxon? 

Yes amls, q u i  n'ont offerr leur aide, sonc-11s vralment prlts 

i s ' i m p l i q u e r  activemenr? Que sonc-ils prPcs ; f a l r e ?  
Y 3 - r - ~ I  d'aucres ressources d r s p o n ~ b l c s !  

Quand -ous aurez ripondu i touces c e s  questrcns e c  ;ue vous 

lure2 f o i ~  Les demarc5es q u i  s'impasent. ;ous i a v r t e r  ;ouvoir ;ren- 

ire use decision Gclarree. 



,i i ' o u v e r c u r e  d u  d o s s ~ e r ,  ~ n e  4 v a i u a c l o n  a 5 : e n c r v e  c e  l t + r a c  

a t  ies b e s o l n s  ? u  m a l a d e  s e r a  f a l i e  e c  les s e r v l c e s  s e r o n t  a u s s i -  

c d t  S c a b l i s  e n  f o n c c i o n  d e  c c s  I ~ c s u ~ n s .  

L e s  servrces s o n t  t r i s  flexlbles cC s o n r  c o u J 0 u r s  & j u s c e s  s a n s  
dClal : i s  q u e  d e s  c h a n g e m e n c s  clans i 8 6 c a r  d u  r a l a d e  : e  c o m m a n d e .  

D a n s  ? a  dispensation d e s  s e r v i c e s ,  n o u s  c e n o n s  ' o u j o u r s  c o n p t e  

de l a  s l t u a c i o n  s o c l o - f a m l l i a l e ,  ? e  S o n  i I o r e n c l e l ,  :e sa b o n n e  

v o l o n t e  e t  d e  ses  linrtes. 

C e p e n d a n r ,  nous ne p o u v o n s  p r e n d r e  e n  c o n s l d e r a c ~ o n  :as craintes 

e x a g e r e e s  e t  n o n - j u s t l f i 6 e s  d u  m a l a d e  o u  de sa  lamillr ?as  p l u s  

que !es d e m a n a e s  L b u s i v e s  d e  s e r v l c e s  r e s u l ~ s n c  d f - n  r e i u s  de 

c o i l a b o r a t i o n .  

E u r  i e  ? l a n  s e d i c a l .  Les p r o f e s s l o n n e l s  u u  s e r v l c e  s o n t  :ous 

c r i s  b i e n  r d d e s  aux s o l n s  p a l l i a c ~ f s  ec : o u t  i f a i c  z p t e s  i 
d i s p e n s e r  au  m a l a d e  des  s o i n s  a d e q u a r s  s u r  ~ a u s  ? e s  ? i a n s .  

3sns : ' : n t e r s c  d u  m a l a d e ,  n o u s  n e  i ) o u v o n s  c ~ l 6 r c r  : ' . n q 6 r a n c e  

l'amaceurs ou d e  s u p p o s e s  ~ r o t c s s r u ~ ~ n e l s  hu:, ;:en s;uveac .  z ' a n c  

i ' a u c r e s  i n t P r C - s  q u e  d ' e x p i o l c e r  Leur ; r a i l :  :a : G c r e s s e  Ces 

n a l a d e s  r t  des famllles. 

I e p e n a a n c .  nous r e c a n n a r s s o n s  q u e  = e r c ~ l n e s  :'cer-en::;ns d e  

"3edec::es deuces" ? e u v e n c  ~ ~ d e r  L C  maladc c c  a o u e  : ' .  : o y o n s  

a u c u n e  ~ b j e c r ~ o n ,  3 c o n d i c ~ o n  

- que :e malade desire o u  a c c e p c e  c e s  : a c e r u e n c : a n s  

- qu'il y a l c  c o n c e n s u s  e n c r e  t o u s  Les : n c e r r e s a n c s  

- que ? e  n a l a d e  en r e c r r e  l e s  a v a n c a g e s  r e r t a l n s  e c  r a m e d i a c s  

- que ces  r n t e r v e n c i o n s  n 1 i n c e r f 6 r e n t  ? a s  c a n s  :+ rralcement 

~ e d i c a l  i o n c  l ' e L £ i c a c : : e  esr & c a b 1 1 2  e c  ; rouuke.  



Une 1nf l rrn l&re  s o ~ g n a n t e  v l s l t e  ie malade au m o l n s  une Eols par 

lout., scpt jours \sema~nr l  (plus ~ o u v e n t ,  rjuand Ia s ~ t u a t ~ o n  le 

commandel e t  prend tout Le temps nCcessalre pour repondre aux 

questions; d o n ~ r e r  1 ' ~ n f o r m a t ~ o n ;  bcrmter Le malade et sa f a m l l l e ;  

E a l r e  I ' e n s e ~ q n e ~ n e r ~ l .  

ROLE 

L '  l n f  rrmrhre pose les actes  ~ n f  l r m l e r s  

enselgrte tes  techniques fie wins 

coordonne 1 ' rmp l  cat  on lies ~ n t e r v e n a n t s  

1 'ut 11 ~ s a t l u t l  de 1 ' 4 q u ~ p e m e n t  spCciallse 

prepare  et expl ~ q u e  la ~ n e d   car  on 

superq:Lse Les sulns au maLade 

t ' a a m l n ~ s t r a t r o n  Je La medlcat lon 

i a  t - e d a u t ~ o n  fiu k s s ~ e r .  

Une ~ n f i r r n ~ k r e  1 1 1 . 1  s e r v l r c  r6pond aux ?peels e n  tout temps e t  se 

rend sur p lace  A demarrde a f i n  d'assurcr la securrte ~t la s & r C n ~ t C  

de tous. 



Les quatre rnCdecrrrs onnrpratrc lens de 1 ' bqulpe sont  trbs bien rodCs 

aux s o ~ n s  palliatlfs et spec~a l i s t5 s  dans  le cont rd le  des sympt6mes. 

ROLE 

f is v~srtent le malade au rnolns une l o l a  par  semalne st plus 

souvent au b e s o ~ n .  

U n  medec~n sst dlsponrble en tout temps. 

Xu bcso~n, L 1s comn~utlrquent avec le sp4cla 1 lste Lra~tant. 

U n  medecln de 1 '4qulpc do ~t t ~ b l  lqatolrernent stre responsable de 

chaque rua l a d e  -1u service. (1'rjst L A  trotre seule co~~ditron 

d'admlss~on darls L P  s e w L r : e .  



PREPOSES AUX ?IALADES 

Tous nos preposes(es1 ont e t C  c h o l s l s  parlnl l c s  bf5nevoles du Centre 

pour Leurs qualltCs personncilca et leur lnot lvatron  B prendre  soln  

de  grands rnalades. 

11s r c q o r v c n t  tane s a h d c  forrnatlon y l o b a l e  e t  font un s t a g e  

superv l s r i  t i  ' une tiu re- irrdhtertnrrr4e, r '  st.-A-1.l r e  ~ U F ~ S L  lonqtemps 

qu'  L 1s rle se senLent pas p r e t s  A l i e v ~ n ~ r -  .~utoriornes.  

ROLE 

sous l a  s u p e r v l s l o r r  et la  r c s p o n s a b l l l t l 4  ale I ' ~ t i C ~ r t n l e r e  solqnante, 

1 es preposes : 

assumen(: l e s  solns d '  h y q ~ & r ~ e  etl clc a:ot~Iot-t 

adtnlrl ls treri t  l a  m&drcat~un ( ~ L ~ u ~ ~ P L - I  

accornpaqnent le malade dans  son chem~rlemetlt 

r 4 d i q e n t  le dossler 

p l a n l f  i e n t  Les a c t r v l t & s  rie d4tentx 

ent r e t l c n n e n t  La 1 ~ L e r l e  PL la I r n q e r l e  gersonnei le f i r 1  

ma lade 

plantfient les v l s l t e s  et accuell l e n t  Les -:rsrteurs 

f o n t  de l'ecoute a c t ~ v e  e t  supportent La f a m ~ l l e .  

Les prCpos6s  prennent  la  r e i g v e  de l a  f a r n l i l e  aussl souvent que 

n8r:essalr-e a f i n  .[tie r:el le-.:L tnarnlslenne I i r lF t  : - ~ e  le plus prea 

poss~ble de la rmrmals ct &rite 1 ' 4pu~scmenr- ou i d  d41nob~L i s a t l o n .  



:!VANTAGES DE CE SERVICE 

POUR I , &  MALADE 

Malrrtenu d a n s  s o n  ~ L J  L C I I  ?(; proCiLa~lt: ~ t e  S O L I ~ S  I I C  t r P s  g r a d e  

q u a l i t & ,  le malade v ~ t  ple~rlernents j u s q u ' a  la f i n .  

;\ leur r e t o u t '  3 la  tnarson .  kous nos tnaladcs orlL u n e  remnt6a 

s p c c t a c u l a ~ r c l .  11s ~ ~ ~ L t - r ~ u v e r ~ t  le gorit; de vLvre  e ~ C ) U S  les 

symptbmes s o n t  a t t4nuf i s .  11 n ' e s t  pas rare tie voLr un malade q u ~  

n'avalt pas mange depuls un bon moment, r e t r o u v e r  1 'appetit e t  tres 
b l e n  t o l g r e  l a  n a u r r l t u r e .  Certarns [naiades,  revenus 3 l a  rnalson 

par  a m b u l a n c e ,  o n t  r e t  rouve g r a d u e l  l e n l e u ~  leur fonct Lon c.ie  narcl lie 

e t  nieme r e p r r s ,  ?our un  certain temps. une  v ~ c  r e l a t r v e r n e n t  a c t l v e .  

Grdce 3 L14qurp~nlenL s cornpiet I.lue nous ~ncttor~s 3 leur 

+ f r s p o s l t r o n :  .3 L ' a t t e n t r o n  dont L I S  s ~ n t  1 ' C J ~ J  jet; 'i l a  strmulat lc~rr 

de la L - L e  ~ ! U L  L ~ s  e n t o u r e  e t  suppurtes par  line ntCdicatron 

s y m p t o m a t i q u e  a p p r o p r r e e  a d m r n l s t r e c  avcc ries techniques d c  p o l n t e ,  

nos m a l a d e s  r c t r o u v e n t  une  humeur r n e r v e ~ l l e u s e .  l e u r  4tat en  es t  

d o n c ,  momentanement,  arnCilorC. C e r t a ~ n s  d '  c n t r e  PUX c r o ~ e n t  q u '  iis 

sont  en v o i e  de gut2r l son .  

i c l a l l~cureuscment  , Isa nouveau paradis  ne rlurrl necessa ~ r ~ r n c n t  rju'un 

t e m p s ,  p lus  o u  nlolns long s e l o n  Le s t a d e  d'4volut~on d e  la m a l a d i e  

et l a  r a p i d l t k  de sa progressLon. f l a l s  c l e a t  a u t a n t  rle temps vole  

a u  destln faLal. 

Reqle g & n & r a l e ,  nos rnalades g a r d e n t  Ie moral e t  la  JoLe tie q:rvre 

3usqu'A la perlode t r g s  terrnlnale e t  la pi lase  ri'all~ternent est 

habrtuelleinent t r & s  c o u r t c .  



POUR LA FAMlLLE 

Tandis qu'a L ' t m p ~ t a l .  La famllle prbsule ,  Lmpulssante, la  

d & t & r l o r a t ~ o n  de  1 ' P t r e  cher;  A d o n r c r l e ,  ehaque [nembre de c e t t e  

f a rn t l l e ,  t r o u v e  s a  p l a c e  ct son r d l e  clans l a  dispensation des 

s o l n s .  

Chacun joue done un r 6 l e  a c t ~ f  ~Jans Ie f : ~ t \ f o r L  e t  lc bonheur de 

1 ' e t r e  alnrb. 

Blen que Le rnala~le {terncure Le t trai tre  d ' r ~ e u v r e  tlans r e  prolet ou 11 

est Ic p r r n c ~ p a l  i r n p l ~ q u & ,  la  personne La plus s l g n l f i a n t e  e t  la 

p lus  d ~ s p o n ~ b l e ,  prend n a t u r e 1  lerncnt Lcs cornmandes du pro jet. Cc 

qul n141imlrre pas la p a r t r c l p a l l o r l  f f e  taus. Nous riolnmes trCs 

a t t e n t ~ f s  dans  1.3 1.4par-t l t lon den tSc1les e t  d ~ d o n s  la f a m r l l e  a 
s t o r g a n l s e r  darrs ce ssrts. 

Sans 1atnar.s s e  s e t r t ~ r -  cI&mr-d&s, ~ : a r  rrous l o u r n ~ s s o n s  touL I r l  

person~re l  lip s ~ t y p ~ r L  et d e  remplacctuerrt r~ecessa  L r e .  les Cam1 1  les 

~ ' o r q a n ~ s e n t  cjenCralemcnt t res  bien e t  assument Leur malade d'une 

faqon oxemplairs. 

Grace .1 unc bonne ~ n f o r m a t l o n  et A urre assrstar~ce adequate llans 

1 ' ense~gnemert t  rles ~echrrlques de s o l n s ,  l e s  fartu 1  l e s  devlennerrtl 

rapuiement t r+s  h a b r l e s  et compt6tentes. Sauf p o u r  i e s  t r a r t cmmt-s  

s p 4 c ~ a u x  c t  Les a c t e s  que  nous n e  powons  d61Bgut5s, n o t r e  

i m p l ~ c a t i o n  se rgsume souven t  A la supe rv r s ron  et a u  support 

psycho-soclal  du groupe.  Cependant notre presence et notre 

d i s p m ~ b i l r t &  en tout temps tiernsure Lo p ~ v a t  ctu succas du projet. 

E t r e  assure quill y aura  toujours un rnembre d e  I '  Cqulpe soiqnantc 

q u l  vlendra ~mm&diatement sur place a dernandc, ne sera i t -ce  que 

pour rassurer, est la  garantie e s s e n t l e l l e  de l a  s e r e n ~ t e  de  tous .  

Aursune f a m r l l e  que  nous avons accompaqnee n ' a  m a n l f e s t e  de slqnes 

?e lieu11 pa tho log lque .  Nous ne pouvnns 4 l m ~ n e r  le c h a a r l n .  mals 

nous Fouvons l o  rendre p l u s  t o i 4 r a b l e .  

Pat-cc qu'el Les ~ ~ n t  eice tr+s prdsentea  LOUL ;.u Long rie i a  n r a l a J ~ e  s t  



de l ' a g r ~ r ~ l e  de Leur malade; p a m e  qu'elles u t t ~  a s s ~ s t e  au rnourir e t  

au d&c+s: parce a l u ' e l l e s  a n t  4t6 Les artisans du  bonheur et du 

con fo r t  d e  leur  tnalada, IPS Eamliles ile rcssentent aucun sentiment 

rfe culpablllte i ~ u  de r f i v o f t e .  Elles ~ . ~ ~ v o t ~ t  !cur dcull avec caime 

et skrknrte. 



Le Centre dessert unlquernent la popula tmn de S L - 8  

v r l l c  de l l , O U l J  hab1t.ant.s. en ban i  ieue dc? Montreal. 

Le s e r v r c a  rle s o l n s  p a l l ~ a t ~ f s  ;I J o m ~ c ~ l e ,  r i tant un ties servlcca du 

Centre,  respecte c e t t e  poirtlque. 

La vocatlon strrcternent Lr~cale du Centre est l'lsl4~nsnc c l 4  de son 

efficac~te. 

Oeuvrant .fans un m ~ l  l eu  connu. sur  un t e r r ~ t o l r e  relatlvement 

r e s t r e l n t  , le Cent  re ?st. E a c ~  iement access rble  et ti lsponlble sans 

d e l a l .  

Lrbre tie t o u t e s  c r a c a s s e r l e s  a d m i n i s t r a t r v e s ,  S ~ S  serq::ces sont  

d l sponrb le s  sans i & l a ~ .  

Orqanlsme du r n l i ~ o u  e t  IouLssant d'une t r P s  qrande c r e d l b l i l t 6 ,  ! e  

C e n t  re reqort 1 'appul ~ n c o n d i t l o n n e l  d e s  a u t o r ~ t e s  Locales et des 

r n s t  rtut r o n s  re5 ~ o n a l e s ,  a r n s t  que Le support ? a s  autres groupes.  

des oraanlsmes du rn~lleu et de toute La populatron.  



LIBRE PARTICIPATION FINANCIERE 

Le service de solns  palliat~ts, come tous les autres serv ices du 

Centre, s'appu~e sur l e  I4nCvolal l .  Tout le pernonnel c s t  bCnCvole. 

TOUR les 3erv~r:eg sent ~ O f C e r t s  sans I r a ~ s .  Cependant, nous 

~ n v  L tons  Les law L 1 les 3 s ' itlip 1 iquer  Eirtarv: rbrertreri~ a n  les 

s e r v ~ c e s  qu' el les r e ~ o i v e r ~ C .  C e L t e  part ~ c r p a t i o n  e s t  

extraordinalrement g4n15reuse. 

La Eormule et L'ilnportance de la p a r t r c l p a t ~ u n  sonl: larssCes A la 

d l s c r e t   on de chacun. 

Au dCces du malade, toutes les f a m ~ l l e a  ticmandent dcs dons au PONDS 

E' 

Ce son t  Les d o n s  ~ U L  permettent  au F .  F .S .  de p o u r s u l v r e  son oeuvre. 




