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Présentation et explication du travail et des entretiens. Précisions sur I’anonymat. Demande

d’enregistrement.

«- Interviewer : Donc, voila, donc déja, je vais vous demander de vous présenter
brieévement...Votre formation, votre fonction ici, votre tranche d’age, vos années
d’ancienneté.

IA2 : Je m’appelle X, j’ai 42 ans, je suis infirmiere depuis 18 ans et j’ai un master en
santé publique, sciences techniques d’infirmicre.

Int : Ah, bah voila. Ok. Super. Et vous travaillez ici depuis ?
IA2 : Presque 5 ans maintenant.

Int : 5 ans, ok. Ok. Super. Donc si je mets un peu en situation : lorsque vous étes face
a un patient, un résident dont 1’état de santé se détériore, et qui nécessite des soins
urgents mais qui est dans 1’incapacité de vous dire ce que lui souhaite face a cette
situation ; Comment est-ce que vous faites pour savoir ses souhaits dans ce genre de
situation ?

TA2 : L’¢état de santé qui se détériore...(temps de réflexion) Déja, on travaille en
équipe.

IA3: Toujours, hein !

IA2 : On se relaie. Quand il y a un probléme de santé, déja tu observes, tu vas voir la
personne qui va pas bien. Tu sais observer : ou il y a un amaigrissement, ou le
monsieur ne mange pas bien, la dame ne mange pas bien. Dé&ja ca, tu as des petites
choses que tu peux observer. Mais la ¢a devient plus physique, somatique, pas de
probléme tension, fievre ou autre chose. La premicre chose a faire c¢’est déja appeler le
médecin traitant, appeler le médecin traitant qui va venir évaluer la situation.

Int : D’accord.

IA2 : Mais si le monsieur ne parle pas tres bien, normalement, si c’est une fin de vie,
on a ce qu’on appelle... comment on dit ¢a ?

IA3 : De quoi ?

IA2 : NTBR, on a les NTBR.
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IA3 : NTBR, PME.

IA2 : Ou on sait déja quand ils entrent ici que la personne ne veut pas étre réanimée,
ou n’est pas hospitalisée.

IA3 : On fait remplir un document, en général, avec la permission du patient, a la
famille et par le patient quand il a encore sa téte et qu’il est en droit de décider. Pour
que ce soit bien clair pour nous ; qu’est-ce qu’on fait ? Est-ce qu’on peut hospitaliser ?
Est-ce qu’on peut réanimer ? Bon maintenant, ¢’est un sujet qui porte aussi un peu a
confusion parce que parfois, les médecins, ils ne veulent pas traiter par antibiotiques
ou mettre un « sonde vésicale » parce qu’ils disent que ce sont des mesures
extraordinaires alors que ¢a peut servir quand méme en soins de confort sans que ¢a
soit quelque chose de curatif, c’est pour le confort de la personne. Mais certains
médecins pensent qu’un traitement par antibiotiques, c’est de I’acharnement.

Int : Ok. Donc si je reprends un peu ce que vous me dites, donc vous avez un
document qui est écrit...

IA3 : Oui.

IA2 : Qui détermine les soins, est-ce que c’est palliatif ? Est-ce que ¢’est curatif ?
Jusqu’ou il faut aller.

Int : Ok. Donc ¢a, ce document, a I’entrée...

IA3 : Oui, c’est le secrétariat qui donne ¢a. Il y a le « PSPA », donc c’est le « Projet de
soins pour la personne agée ».

IA2 : Projet de vie, projet de fin de vie ou projet de vie...

Int : Et ¢a, vous en avez pour chaque résident, et ¢’est donné a 1’entrée ?
IA3 : Oui.

Int : Et donc ¢’est rempli par le résident alors ?

IA3 : Oui, et la famille.

Int : Et la famille, ok.

IA2 : Donc, tout au départ, si le résident n’a pas toute sa téte, il n’y a la famille qui
peut dire ce qu’il veut vraiment.
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Int : Ok. Vous parliez aussi de médecin traitant, il a une place importante la-dedans ?

IA3 : C’est quand méme lui qui décide de toute fagon au final hein. C’est lui qui
donne les directives médicales a suivre, quoi. La, ici, actuellement, il y a trois patients
qu’on ne peut pas hospitaliser. Qu’on ne peut pas réanimer. Et voila, on les a notés la,
discretement (me montre un document sur un tableau dans leur bureau).

IA2 : Pour les trois-1a, pas d’hospitalisation.
IA3 : On le sait. S’il y a un malaise, on fait ce qu’on peut, on met une perfusion. Ca,
ils sont d’accord, et la famille et le médecin traitant, mais en tout cas, on ne s’acharne

pas.

Int : Et donc, ¢a c’est votre moyen a vous pour transmettre a toute 1’équipe : « Tiens,
il y a ces trois résidents-la... »

IA3 : Oui.
Int : Ok.
IA2 : Oralement, on le transmet a I’équipe. On sait... On n’est pas oublié.

IA3 : Tout le monde le sait. Mais parfois, dans le feu de I’action, tu ne penses plus a...
voila.

Int : Tout a fait.

IA3 : De toute fagon, dans le pire des cas, dans la pire des situations, méme si on
devait appeler I’ambulance et hospitaliser, ce n’est pas une erreur en soi. A notre
niveau, ce n’est pas une erreur.

Int : Tout a fait. Ok.

IA2 : Et puis, tu vérifies comme elle I’a dit, il y a des papiers. Moi, je travaille deux
fois, la semaine et le week-end, les aprés-midis. Quand j’arrive et que par exemple, je
ne connais pas quelque chose sur un patient, s’il y a une forte urgence, la premiere
chose que je fais c’est : j’ouvre le dossier.

Int : Ok.

IA2 : J’ouvre le dossier pour voir ¢’est quoi le projet de vie. Tres rapidement, ¢a prend
2 a 5 minutes. Tu regardes qu’est-ce que tu peux faire, jusqu’ou tu peux aller.
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Int : Ok. Et donc chaque patient, dans son dossier, il y a un projet de vie qui est
complété a I’admission ?

1A2 : Oui.

IA3 : Oui. Avec I’hopital qui est spécifi¢ aussi. Parce qu’il y a des hopitaux ou les
familles ne veulent pas qu’ils soient hospitalisés, par exemple, a St-Luc, mais ils
préferent St-Michel ou St-Elisabeth alors on a ¢a spécifié aussi, quoi.

Int : Ah oui, ok.

IA3 : Tout en sachant, et en leur disant que quand c’est un « SMUR » qu’on appelle,
c’est eux qui décident de I’endroit ou on hospitalise, quoi.

Int : Ok. Tout a fait. Ca va.

IA2 : Parfois ¢a dépend d’ou ils habitent, s’ils habitent ici, a Woluw¢, ils ne voudront
pas qu’on hospitalise a Ste-Elisabeth ou peut-étre St-Michel qui est plus loin, ou
Ixelles, quoi. Ils vont préférer 1a ou ils sont... ou ils ont plus facile pour eux.

Int : Plus pres, tout a fait. Et qu’est-ce que, pour vous, les directives anticipées ? Une
définition, pour vous, votre opinion, qu’est-ce que vous en pensez en fait ?

IA2 : Directive anticipée... Quand je vois directive anticipée, je ne pense pas par
personne, je pense qu’un projet, pour tous les résidents.C’est plutdt dans les
observations, quoi.

Int : Ok.

IA2 : C’est plutdt dans les observations. Pour voir, quel risque concernant un résident,
par exemple, quels sont les risques, qu’est-ce qu’il faut déja mettre en place pour
éviter que ca arrive ?

Int : Ok.

IA2 : Déja, par exemple, on a un résident qui... qui a un probléme, qui se détériore un
peu ou qui ne sait pas bien marcher ou qui se léve souvent, on voit qu’il n’y a pas
beaucoup d’équilibre. Bah, on peut d¢ja passer un message pour dire que voila :

« Attention, ici, 1l y a déja un risque ». Donc on va voir avec la famille, qu’est-ce qu’il
faut mettre en place ? Est-ce qu’il faut une « contention » ou pas... Comment il faut
I’installer ?

Int : Ok. Et si je reprends un peu vos projets de vie que vous avez dans chaque
dossier, qu’est-ce que vous pensez en fait de ce projet de vie ? De mettre en place ces

4
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documents, etc. ?

IA3 : Bah, pour nous, c’est bien, parce que pour nous c¢’est bien clair pour tout le
monde. Mais maintenant, c’est vrai que quand c¢’est un résident qui a encore toute sa
téte qui est bien autonome et qui rentre en maison de repos... lui remettre tout le
questionnaire a remplir, parfois, eux-mémes n’ont méme pas réfléchi a I’éventualité
d’avoir un AVC ou une hospitalisation grave ou au déces, a la mort. Il y en a, tout est
clair et il y en a d’autres... Donc c’est pour ¢a que nous, c’est le secrétariat qui
transmet le document a remplir et parfois on 1’a pas tout de suite de retour.

IA2 : Et puis, si on raisonne bien, ce projet de vie, c’est une directive anticipée.
Int : Tout a fait.

IA2 : C’est une directive anticipée. Quand la personne arrive, qu’est-ce qu’on doit
faire s’il y a quelque chose ?

Int : Ok.

IA2 : Voila. Comme ¢a, en général, apres c’est vraiment les choses les plus pratiques
quand tout le monde est malade, tu vas chez le médecin traitant. Nous on a un petit
probléme de santé, on appelle le médecin traitant qui évalue, qui donne le
médicament. Mais, globalement, il y a ces projets de vie 1a ou tout est détaillé ; qu’est-
ce qu’il faut faire pour cette personne ect.

Int : Tout a fait. Et quand vous donnez le document a 1’accueil, est-ce que c’est un
sujet que vous, vous allez aborder avec les résidents ? Ou est-ce que vous attendez
d’abord le papier en retour ?

IA2 : Non, ’infirmiere en chef, elle, elle insiste. Elle insiste pour qu’on... On doit
savoir qu’est-ce qu’on fait. Parce qu’une fois que la personne est ici, c’est notre

responsabilité, mais il faut que ¢a soit bien clair des le départ.

IA3 : On dit aux familles, que tant qu’on n’a pas les documents remplis, s’il arrive
quelque chose, on appelle I’ambulance.

Int : Ok.
IA2 : Voila. S’il faut qu’on réanime, on réanime. Tant qu’on ne nous dit rien...

IA3 : Parce que tout ce qui est verbal, nous... par expérience ¢a n’a pas beaucoup de
valeur.
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IA2 : Non, pas du tout.

IA3 : Tant qu’on n’a pas un papier écrit qui dit : « Pas d’acharnement, pas
d’hospitalisation... ». S’il arrive quelque chose, on hospitalise.

Int : Ok. Donc, ¢a c’est quelque chose qui est dit aux familles dés I’entrée ?
IA3 : Oui. Comme ¢a c’est clair, et vis-a-vis du personnel.

Int : Ok. Et qu’est-ce qui, pour vous, facilite la mise en place de ces projets de vie
aupres de chaque patient ?

IA2 : La collaboration de tout le monde. La collaboration au sein de I’équipe. Parce
qu’assez souvent, on en discute quand il y a une entrée... elle évalue la personne,
quand nous on arrive, on dit : « Voila, cette personne, je pense qu’il yaci, il y a¢a...
Qu’est-ce que la personne a besoin comme aide ? » Infirmier, aide-soignant ou, en
général, et puis il y a la famille qui collabore a ¢a, il y a la famille, qui vient pour
discuter. Ils sont trés présents, ici, la prise en charge c’est vraiment des résidents mais
aussi de la famille, quoi. Moralement et pour ce qui est des papiers.

Int : Une bonne collaboration et concertation, c’est ¢a ?
IA2 : La famille, le résident lui-méme, s’il est bien et puis le tout.

Int : Ok. Et, a contrario, quelles sont les difficultés a la mise en place de ce projet de
soins pour chaque résident ? S’il y en a. S’il n’y en a pas, c’est parfait.

IA2 : Normalement, quand tout est clair, il n’y a pas beaucoup de difficultés. Mais ca
arrive assez souvent que voila... Par rapport a une situation...

IA3 : Il y a des familles qui chipotent.
IA2 : Il y a des familles qui chipotent, voila, comme elle le dit.

IA3 : Parfois, ils ne s’entendent pas entre eux, les enfants, et I'un veut qu’on
hospitalise, I’autre ne veut pas...

TA2 : Exactement.

IA3 : Oui mais il y en a un qui a été désigné pour tuteur je vais dire. Il gere, c’est lui
qui a le droit de décision. Et la-dessus, on est un petit peu mal a 1’aise sur la démarche
qu’on doit suivre. Oui, on doit suivre ce qui est écrit mais bon... vis-a-vis de ’autre
fils ou fille du patient, c’est toujours délicat, quoi.
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Int : Donc, c’est plutdt les familles la grosse difficulté alors ?
IA3 : Oui. Souvent.

Int : Ok.

IA3 : Souvent, le patient en lui-méme, non. Mais la famille...

IA2 : La famille, et puis tu as aussi I’interaction famille-médecin. On a souvent le
probléme d’interaction famille-médecin, la famille veut A, le médecin veut B... donc,
ils ne s’arrangent pas, ils veulent changer de médecin...

IA3 : Et puis les patients qui changent de médecin tout le temps parce que voila ils
sont pas contents, le médecin n’est pas en accord avec la demande de la famille. Alors,
on a le cas, on a une patiente qui a déja changé deux, trois fois, de médecin.

Int : Donc, a chaque fois, il faut recommencer tout le projet alors ?

IA3 : Non, le projet est 14, il est écrit mais bon pour donner, administrer des anti-
douleurs morphiniques, des stupéfiants et tout ca, il faut quand méme que le patient ait
déja une pathologie. Ce n’est pas parce que la famille dit : « Elle est en souffrance »,
que le médecin va dire : « On donne de la morphine ». Il faut quand méme qu’il y ait,
au niveau pathologique, un criteére qui dit qu’on peut donner ¢a, quoi. Donc, il n’y a
pas beaucoup de médecins qui vont accepter de... C’est comme une euthanasie, en
gros... Et ¢a, les médecins ne veulent pas parce que je comprends treés bien, nous on
ne veut pas non plus et donc ¢a ne convient pas aux familles. Le médecin ne répond
pas a la demande et a I’attente de la famille et donc ils changent de médecin. En
espérant que le prochain médecin va accepter, mais aucun médecin ne va accepter.

Int : Ok. Donc, il y a quand méme une grosse difficulté aussi avec les familles d’un
cOté mais aussi avec les changements de médecins réguliers, etc. ?

IA3 : Oui. Parce qu’a chaque fois, le médecin, il ne connait pas tous les antécédents de
la patiente, mais surtout familial, et alors, a chaque fois bon, ils essaient, ils essaient

quoi...

IA2 : Pour ce qui est du médecin, chacun a son expérience, tous n’ont pas toujours le
méme avis.

Int : Oui.

IA2 : Tu as un qui pensait autre chose, I’autre peut arriver : « Non, moi je pense plutot
qu’on aborde dans un autre sens »...
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Int : Ok. Et qu’est-ce que, pour vous, dans un monde idéal, on pourrait mettre en place
pour améliorer ces projets de soins, ces directives ? S’il y a des choses a améliorer. Si
vous me dites que tout est parfait c’est bien aussi (rires).

IA2 : Moi je pense que tout est clair.

IA3 : Ce n’est pas parfait, mais si le questionnaire est bien rempli, on sait vers quoi on
doit se diriger.

IA2 : La question, ce ne sera pas d’améliorer, moi, je dirais que la question c’est de

« s’adapter ». Il y a une adaptation, c’est-a-dire que, voila, comme on I’a dit, il y a un

projet de vie qui est mis en place. Tu as la famille qui ne s’entend pas, qui vient poser
probléme, et bien vous essayez de parler avec la famille, vous parlez avec la direction,
pour voir comment réadapter le projet pour que tout le monde soit d’accord.

Int : Ok.

IA2 : Si entre les médecins ¢a ne marche pas, ou, d’abord avec le méme médecin,
nous discutons avec le médecin pour voir qu’est-ce qu’il faut adapter, changer et si ¢a
ne marche toujours pas, bah, il faut changer de médecin. Recommencer I’adaptation
avec un autre médecin, en fait, le projet est bon, il est en place, il faut a chaque fois
I’adapter par rapport a 1’état de santé de la personne, par rapport a I’avis de la famille,
par rapport a ce que pense le médecin.

Int : Et quand vous me dites : « Adapter par rapport a I’état de santé de la personne »,
c’est quelque chose que vous faites régulierement ?

IA2 : C’est-a-dire que I’état de santé ¢a peut étre trés bon a un moment et se dégrader
assez vite.Une personne qui €tait venue en projet de vie, voila, la personne doit étre en
bonne santé, c’est vraiment une fin de vie tranquille, elle mene sa petite vie, ici dans la
résidence, et du jour au lendemain, ou bien, il y a une chute qui dégrade 1’état général,
ou une pathologie qui se déclare et qui dégrade 1’état général, et la personne qui a été
placée en soins curatifs, passe en palliatifs...

Int : Ok, et donc ca c’est quelque chose que vous faites régulierement ?

IA2 : Ca arrive. Dans les deux sens. Il y a une personne, il y a ici beaucoup de
placements, un des résidents qui arrive ici, on se dit : « Ouh la la, elle ne va pas rester
ici longtemps... » et puis ici ¢’est palliatif, un mois au maximum. Et non, 5 ans elle est

la. 3 ans et elle est en bonne santé, elle remonte, elle remonte. ..

Int : Oui.
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IA2 : Elle prend gofit a la vie, elle relit, elle monte manger avec les autres, elle fait des
activités, tout change.

Int : Ok. Et a ce moment-la, le projet de vie change ou... ?
IA2 : Evidemment.

IA3 : C’est déja arrivé, oul. Oui, que la famille avait dit : « Pas d’acharnement, pas
d’hospitalisation », parce qu’elle est rentrée ici, dans un état... oui, on se

demandait... si elle allait rester. Apres, elle a repris gofit a la vie. Bon, on essaie quand
méme de donner une qualité de soins, je ne dis pas qu’on est les meilleurs mais en tout
cas, on fait ce qu’on peut et on a tout de méme de tres bons résultats. Et puis donc,
apres, au final, la famille a demandé¢ a changer, donc on a repris, donné un formulaire
et rempli.

Int : Ok. Et donc, les réévaluations comme ¢a, c’est plutdt a la demande de la
famille ?

IA3 : Oui, ou le patient lui-méme parce qu’il y a des patients qui disent : « Non, moi je
ne veux pas d’acharnement, d’hospitalisation. » Ils remplissent les papiers pour
I’euthanasie anticipée au cas ou il arriverait quelque chose, qu’il devienne inconscient
et que tout soit bien clair. Et puis, apres, au final, il change d’avis. Ca arrive aussi,
quoi. Mais de toute facon, c’est toujours avec le médecin traitant... il a toujours un
droit de regard la-dessus !

Int : Ca ne va jamais étre vous qui allez revenir vers les patients ?
TA3 : Non.
Int : Pour reposer la question ? C’est eux qui demandent a réévaluer ?

IA3 : Oui. Nous, on ne peut pas juger, on ne peut pas imposer, on peut écouter ou
autre, lui donner un avis mais en tout cas, on ne peut pas avoir un droit de décision ou
de leur suggérer, quoi. On est 1a, on les écoute, s’ils veulent nous en parler, ils nous en
parlent, on peut donner notre avis, mais on doit garder nos convictions pour nous,
hein. Il ne faut pas qu’ils se sentent frustrés ou mal a 1’aise parce qu’ils demandent tel
ou tel soin, quoi.

IA2 : Tout ce qu’on fait, c’est, comme elle dit : « transmettre nos observations ».
Quand le médecin passe en visite, on dit : « voila, comment ca se passe ? » Parce que,
souvent, ¢’est nous, d’abord, on le dit entre le médecin et la résidente. « Comment ¢a
se passe ? » Et voila, « la résidente va bien, il y a ci, il y a ¢a. » Les familles aussi
souvent. IIs posent la méme question, « comment ¢a se passe ici ? » Par rapport a tout
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ca, ils regardent comment faire évoluer le projet de vie aussi.

Int : Ok. Super, donc la grosse amélioration, ¢’est plutot 1’adaptation ?
IA2 : Exactement.

IA3 : Ouais.

Int : Ok.

IA3 : Oui, et aussi, on peut quand méme le dire, justement garder ses convictions pour
soi. Parce que, parfois les cultures différentes du personnel, je parle en général,
parfois, ils ont une certaine culture, une certaine religion, ils ont certains principes qui
sont inculqués bien a eux, et ils n’arrivent pas encore a faire la part des choses.
Parfois, I’émotionnel prend le dessus et quand un patient demande a étre soulagé ou
remplit des papiers, une demande d’euthanasie. Parfois, il y a quand méme certains
personnels qui ont difficile avec ¢a.

Int : Ok.

IA3 : Mais ¢a, c’est plutot au niveau culturel, voila, ¢a je pense que ¢a c’est un travail
sur nous qu’on doit faire, une formation pour bien pouvoir dissocier... chaque
personne est en droit de décider.

Int : Donc, une formation, pour vous, ¢a pourrait étre quelque chose de bénéfique ?

IA3 : Oui, mais bon, on a déja fait avec le médecin coordinateur, on en parle. On a

« Palliabru » qui vient et on en parle mais voila ¢a s’est ancré au fond d’eux. Je pense
que n’importe quelle formation...c’est des convictions personnelles, ¢a.

IA2 : Mais ce n’est pas nous qui décidons, notre rdle ¢’est d’accompagner...
Accompagner, en fait, les personnes qui sont la choisissent leur chemin, nous, on les
aide chacun dans sa singularité a entrer dans son chemin. Donc je ne suis pas la pour
dire qui va la, par rapport a ta situation, tu vas la ou... Chaque personne est singuliere,
et notre role c’est de respecter la singularité¢ de chacun.

IA3 : On doit rester neutre.

IA2 : Et de ’accompagner dans son chemin qu’il s’est choisi.

IA3 : Oui.

Int : D’accord, ¢a va. Donc, les améliorations alors : I’adaptation et prendre un peu du
recul, je dirais ?

10
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IA3 : Oui.
IA2 : Toujours.

Int : Ok. Bah, super, je pense que vous avez déja répondu a mes questions. Sauf peut-
étre pour la présentation pour vous (s’adresse a [A3).

IA3 : Oui donc, moi je m’appelle Y, je suis infirmicre en chef. J’ai fait un bachelier en
infirmiére, et je suis ici depuis 6 ans. Et je suis infirmicre chef depuis 5 ans, presque...

IA2 : Je ne sais plus.

TA3:4,5ans... ?

IA2 : Le temps passe vite...

IA3 : Oui, au moins 4 ans. Cava ?

Int : Ca va. Si vous pouviez juste me préciser aussi votre tranche d’age ?
IA3 : Moi j’ai 41 ans.

Int : Ok. Super.

IA3 : Et ¢a fait 20 ans que je travaille mais ¢a ne fait pas 20 ans que je travaille
comme infirmiere.

Int : Ah oui.

IA3 : Non, non ¢a fait euh... presque 8 ans.

Int : Ah oui, et vous faisiez quoi avant ?

IA3 : Aide-soignante.

Int : Ah oui. Ca n’est pas un changement radical de cap.

IA3 : Non moi j’¢étais aide-soignante, j’ai fait des études d’aide-soignante, 2-3 ans. J’ai
fait aide-soignante puis j’ai repris. J’ai travaillé comme infirmiére puis apres j’ai eu

une opportunité d’infirmiere chef.

IA2 : C’est une super chef.
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475

476
477

- Int: Ah bah, super ! Tant mieux, tant mieux pour vous. »

Proposition de relecture de I’entretien une fois re-transcrit, échanges de coordonnées de mails
pour ce faire et remerciements.
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