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

« - Interviewer : Et donc, nous sommes enregistrées. Ma premiére question serait de vous
demander de vous présenter un peu, de me dire un peu votre fonction, votre parcours, votre
formation, ...

- Direction : Donc en fait, moi je suis ici depuis quatre ans, comme coordinatrice de soins.
Ca veut dire que je gere toutes les équipes de soins, j’ai deux infirmieres chefs, j’ai toutes
les infirmiéres, les aides-soignantes, une psychologue, une référente pour la démence, une
équipe d’ergo, une €quipe de kiné, et une logistique. Et puis, conjointement a ¢a, vous
avez le service cuisine et entretien, et ¢a je ne m’en occupe pas... Donc, voila, ici, je geére
une soixantaine de personnes, je dirais, donc je chapeaute les soins, d’une capacité de 140
résidents. Actuellement, on est 115, plus ou moins, et 12 flats- service. Sachant que les 12
flats-service sont censés é€tre autonomes. Enfin, on propose quand méme des services :
réponse aux sonnettes, éventuellement repas, et, s’il faut, commande de médicaments.
Mais tout ce qui est soins proprement dit, s’ils ont besoin d’étre aidés pour leur toilette, ils
doivent faire appel a une infirmiere privée. Voila, ces équipes-1a, je ne les gere pas. Donc,
moi je gere principalement les horaires, la répartition du travail, beaucoup de ressources
humaines, beaucoup... Néanmoins, je lis quand méme ce qui se passe dans les soins tous
les jours, et j’ai un échange journalier avec les infirmicres chefs. Je gere aussi des projets
dans I’institution, a savoir, par exemple, voila : on va avoir une infirmerie centralisée, ce
qui n’est pas le cas aujourd’hui. Quand moi je suis arrivée, la maison était divisée en
¢tages... Et donc je trouve ¢a trés difficile au niveau communication, au niveau gestion du
matériel, gestion des dossiers, rencontre avec les médecins traitants, donc ¢a fait trois ans
que je me bats pour avoir une infirmerie centralisée, 1a, je I’ai, mon infirmerie centralisée !

(interruption de ’entretien)

- I: Donc, vous me parliez de votre fonction ?

- D : Dong, je gere les engagements du personnel, de tout le personnel de soins, y compris
les infi-chefs ; je le gére avec la direction, en tout cas. Je gere les réunions de famille avec
la référente démence, les plaintes des familles, j’essaie de passer régulierement dans les
étages, voila ! Voir le personnel, voir les résidents, voir comment ¢a se passe au niveau
des infirmeries, et au niveau des chambres, voila ! C’est un tout. Mais donc, j’ai plus un
role de supervision, voila. Je ne fais pas de soins. Pas le temps de faire des soins...

- I:Ok. Vous pouvez juste aussi me préciser votre tranche d’age ?

- D:Jai 53 ans.
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I : Ok, super. Merci.

D : Et donc je suis ici depuis 4 ans et demi. Quand je suis arrivée, la maison était ouverte
depuis un peu plus d’un mois, et il fallait tout faire. C’¢était assez récent. Avant ¢a, j’ai
travaillé comme directrice-adjointe, aussi infirmie¢re-chef en maison de repos, et comme
infirmiere aussi, de terrain. Donc, je suis plus ou moins depuis... je dirais... 18 ans, en
maison de repos.

1:Ok.

D : Avant ¢a, j’ai travaillé dans une école d’enseignement spécial dans les Marolles,
c’était plus du social, et c’était plus jeune, c’était des adolescents, et avant ¢a j’ai travaillé
dans différents services hospitaliers et en soins a domicile.

I: Ah, Ok ! Une bonne palette de choses !
D : Voila!

I: Ok, Super. Alors, pour entrer un peu dans le vif du sujet, la premiére question que je
vais vous poser, c’est : lorsqu’il y a un résident dont 1’état se dégrade, et qu’il est dans
I’incapacité de vraiment exprimer ses volontés par rapport aux soins qu’il veut recevoir ou
non, comment est-ce que vous voudriez, vous, que votre personnel agisse pour savoir, en
fait, les volontés de ce patient par rapport aux soins qu’il veut recevoir ?

D : Et bien, d¢ja, la premicre chose c’est que j’aimerais bien qu’on le sache avant qu’il se
dégrade. Ca, c’est la premiere chose ! Et donc j’aimerais bien que ce soit fait...alors, pas a
I’entrée du résident, parce que ce serait malvenu, quoique parfois on a des résidents qui
arrivent et qui se dégradent treés tres vite... On a encore eu le cas il y a pas longtemps, on
n’a pas eu le temps de dire « ouf'! », le résident a passé un week-end et il était décéde, et
c’est tres frustrant... Si ¢a I’est chez vous (ndlr: service d’urgences) quand vous
rencontrez ce genre de probleme, ¢a 1’est chez nous aussi dans 1’autre sens, parce que
parfois, le résident ... Je pense qu’en milieu hospitalier, on sait qu’on ne peut plus rien
faire, et donc on I’oriente en maison de repos. Et oui, mais cette fois-1a, c’était pour un
week-end et en fait, on n’a absolument pas eu le temps d’aborder les directives de fin de
vie, donc on fait au mieux pour que le patient soit le plus confortable possible en mettant
au courant la famille... Mais c’est tres difficile d’aborder ce genre de chose avec une
famille qui vient d’arriver, parce qu’ils n’ont pas I’habitude ... sauf si la famille est bien
consciente que son parent va décéder dans les prochains jours ou les prochaines heures,
mais c’est rarement le cas. Il y a quand méme toute une phase d’acceptation, a ce niveau-
la. Et donc comment est-ce que je voudrais que le personnel réagisse ? En tout cas, qu’il
entoure le résident le mieux possible par rapport a ces soins de confort, a un respect, a une
dignité, que j’estime, on doit pouvoir respecter jusqu’au bout. Mais voila, ¢’est parfois pas
facile, parce qu’il faut aussi tenir compte du fait qu’il y a une partie du personnel..., enfin
voila, vous le savez, vous €tes infirmiere, il y a des infirmiéres « sauveuses » qui veulent
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absolument faire quelque chose... Mais ici, on n’est pas dans un service d’urgence, on est
dans une maison de repos et de soins, on sait qu’on est un peu leur derniere demeure, si je
puis dire ! Et donc, j’ai des infirmiéres qui vivent trés mal le fait d’avoir des patients
NTBR, par exemple. Et j’ai encore eu le cas il y a quelques mois, un monsieur NTBR
qu’on réanime. Moi, j’ai de I'urticaire quand j’entends ¢a !

I: Et vous pensez que c’est pour une mal information de ce projet NTBR ou c’est
vraiment une difficulté pour les soignants ?

D : Non, c’est pas I’information, c’est une difficulté qu’elles rencontrent dans le fait que
« Mais il est occupé a mourir, 13, et... et quoi ? Je fais rien ? ».

I: Oui, ok.

D : Alors ¢a dépend de nouveau dans quelles conditions : on ne va pas laisser un patient
s’étouffer. Loin de moi cette idée-1a | Mais, par contre, voila, on a réanimé un patient il y
a quelque temps, 13, il a encore vécu trois semaines comme un légume. Donc, moi, ¢a
m’interpelle. Surtout qu’il avait clairement, lui-méme, évoqué le fait qu’il ne voulait pas
d’acharnement... Donc, voila ! [l y a le patient, il y a la famille, il y a I'institution, il y a le
personnel. Donc, pour moi, il y a vraiment plusieurs poles d’approche, et donc de
difficult¢. Je ne sais pas st  je réponds a  votre  question ?

I: Oui, oui, tout a fait. Et donc, 1a, vous m’avez parlé de directives de fin de vie, vous
m’avez parlé de NTBR, donc il y a quand méme quelque chose qui est mis en place pour
ces directives de fin de vie. Vous pouvez un peu m’expliquer comment ¢a se passe ?

D : Oui, on a des directives de fin de vie, je peux vous imprimer les documents. Donc, ¢a
reste des directives de fin de vie assez médicales. Alors, dans un premier temps, on a la
chance d’avoir une psychologue dans la maison, donc c’est la psychologue qui s’en est
occupée... Mais bon, elle est arrivée, la maison était déja fort remplie, donc elle a tres vite
¢té débordée par la charge de travail qu’il y avait a remplir, parce ce, bon, on n’aborde pas
non plus les directives de fin de vie en deux minutes et demi, on ne peut pas aller voir les
gens et leur dire : « Allez, ¢’est quoi, vos derniers désirs ? », ca demande quand méme une
approche, une écoute, du temps, une connaissance aussi du résident, assez approfondie, et
de nouveau un respect de I’étre humain. Et donc elle avait commencé ¢a, mais se sentant
débordée, et la sentant débordée, je lui en ai reparlé, et je lui ai dit : « Mais, c’est quoi, ta
difficulté principale par rapport a ¢ca ? Outre le fait qu’il y a la charge de travail ? ». Parce
que, moi, a un moment donn¢, il faut qu’on avance la-dedans, parce que ¢a me parait
vraiment important, quand un résident est hospitalis¢ ou qu’il est en fin de vie, pour moi
c’est un gage de qualité de voir respecter ce qu’il demande, ce que sa famille demande si
lui n’est plus capable de le demander, parce que, bon, on se trouve confronté a ¢a aussi,
ayant énormément de résidents avec des troubles cognitifs. Et donc, en fait, c’était, outre
la charge de travail, c’¢était aussi le fait que ces directives de fin de vie qui sont mises en
place ici, et qui I’étaient déja, sont trées médicales. Donc, je lui ai dit: « Ok, ca, je
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I’entends bien ». Mais alors, je lui ai proposé de contacter les médecins, et que c’est les
médecins qui prennent le relais auprés du résident et pas elle, et comme ¢a, ¢a diminuait
aussi un peu sa charge de travail....mais bon, ¢’est...laborieux, hein !

I : Et ¢’est laborieux a cause de quoi ?

D : Et bien, parce que les médecins il faut les rappeler dix fois, ils ont oublié, ils n’ont pas
fait... Ils sont pressés, c’est pas le moment d’en parler, et puis parce que il y en a aussi
toute une partie qui se sent trés mal a 1’aise avec ¢a, hein !

I: Et donc, a la base, c’était vraiment le role de la psychologue ? Les médecins n’étaient
pas vraiment concernés au début ?

D : Si! Ils étaient concernés dans le fait que, et bien bien sir 2 un moment donné la
psychologue en parlait avec le médecin. Parce que vous allez voir des directives. Mais,
pour que ce soit fait de facon un peu plus douce, enfin, plus douce, c’est pas le bon terme,
mais pour qu’elle puisse un peu mieux enrober les choses et avoir plus de temps, et bien
j’avais demandé¢ a la psychologue de faire ¢a. Parce que je sais trés bien que les médecins,
ils passent, ils passent, ils ont x patients ici, X patients ailleurs, et bon, voila, quand il faut
aborder ce genre de chose, c’est peut-étre fait un peu plus vite, alors, apres, le patient :
« Oui, mais 1a, j’aurais peut-étre pas di dire ¢a, j’aurais... », enfin, ce que je peux
comprendre, parce que je me mets a leur place. Donc non, non, il y avait, a un moment ou
a un autre du processus de remplissage de ces documents, il y avait une interaction
médecin-psychologue. Mais ici, voila...Moi je suis obligée d’avancer, vraiment, la-
dedans, parce que, a I’heure actuelle, ben voila, je peux vous dire précisément, j’ai 39
directives de fin de vie, remplies, sur 115 résidents présents. Donc, moi je me dis : « ¢a va
pas,ca!»

1: D’accord.

D : 1l faut avancer ! Parce que pour moi, c’est un gage de qualité, de pouvoir respecter ou
en tout cas, au moins, quand le patient est hospitalis¢, donner ces documents a 1’hdpital. Et
c’est encore plus vrai que je me suis retrouvée confrontée il y a quelque temps a une
famille d’un résident qui avait di faire un aller et retour a I’hdpital, et sa fille est venue me
trouver apres, et elle m’a dit : « Oui I’hopital m’a appelée pour ses directives de fin de
vie », parce que, elle n’en avait pas encore, et donc la fille était complétement secouée par
le fait qu’on aborde ce sujet, alors que sa maman était déja hospitalisée. Je vous explique
ca, c’est pas du tout une critique pour I’hopital, parce que je trouve que, justement,
I’hdpital a bien fait. Mais le fait que ¢a n’ait pas été abordé ici avant, ¢a a obligé 1’hopital
a I’aborder, et donc, a ce moment-1a, et bien c’est fait dans I'urgence au moment ou la
patiente est hospitalisée, et la fille était déja secouée parce que sa mere est hospitalisée, et
que, voila, elle a un lien affectif fusionnel, mais voila ! Et donc elle 1’a d’autant plus mal
vécu. Et, par exemple, j’ai réabord¢ les choses avec la psychologue en lui disant : « Mais,
écoute, 1a, je suis étonnée, parce que cette madame, elle a 94 ans ! ». Donc, pour moi,
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parce que c’est vrai, ¢a, je lui ai pas dit d’emblée, parce que je sais que les équipes
organisent un peu leur travail, moi je dispatche, et elles doivent aussi un peu organiser leur
travail, et 1a, ca m’a permis de me rendre compte qu’en fait, elle n’établissait pas de
priorités !

1:Ok.

D : Et donc, je lui ai dit : « Mais attends...il faut commencer par les résidents qui ont cet
age-la... » Enfin, bon, ¢a veut rien dire, mais enfin, potentiellement, la dame qui a 94 ans
a plus de chances de partir avant celle qui en a 70 ! Je lui avais dit de toute facon, priorité,
mais ¢a je lui avais déja dit précédemment, aux soins palliatifs, aux résidents qui sont en
soins palliatifs, et les gens qui se dégradent, qui sont pas bien, voila. Mais la je me suis
rendue compte que j’avais deux ou trois patients trés agés, en tout cas au-dessus de 90
ans, qui n’en avaient pas.Donc je lui ai dit, et ¢a m’a permis, moi, de me rendre compte de
ca. Parce que, bon, moi, je ne peux pas chaque fois me rendre dans les infirmeries et dire
« Celui-la, il a tel age, et c’est pas fait... », c’est a eux aussi d’établir leurs priorités... Et
donc on a di retravailler la-dessus, et voila, donc je lui ai demandé de vraiment avancer
la-dessus.

I: Ok. Et donc 1a, vous me disiez que quand elle est arrivée, il y avait déja beaucoup de
résidents, donc elle est en train de courir un peu pour récupérer le retard,

D : Tout a fait !

I : Mais normalement, quand il y a un nouveau résident qui arrive, comment est-ce que ¢a
se passe ? Normalement, a quel moment est-ce qu’on aborde vraiment cette question ?

D : Moi, je lui ai demandé... En fait, ce qu’il faut savoir, pour la petite histoire, ¢’est que,
la maison, quand elle s’est ouverte ici, il y a eu deux maisons de repos donc une de
Berchem-Sainte-Agathe, une d’Auderghem, qui sont arrivées ici avec certains résidents.
Donc, je ne sais pas au départ combien ils avaient de résidents, je pense une cinquantaine.
Et, il y avait quelques résidents au rez-de-chaussée et des résidents au premier. Le
deuxiéme, troisiéme, quatrieme, c’était encore en travaux, donc, c’était un chantier. Et
donc apres, ce qui s’est passé, c’est que, bin, il fallait remplir ! Comme dans toutes les
maisons de repos ! Et donc, en fait, on ne s’attendait pas a ¢a. On a rempli, mais... en six
mois. Les travaux se sont terminés petit a petit, et, oui, en six mois, en un an, on est
arrivés au maximum de capacité. Donc, ¢a veut dire qu’on avait dix entrées par semaine,
parfois ! Parfois, 4, 5, je crois qu’on est montés jusque 6 entrées par jour ! Donc, vous
comprenez bien le défi de déja, pour accueillir le résident correctement, avec tout le kiné,
le basique, son traitement,... Et la-dedans, énormément de courts séjours. Ce qui génere
un travail administratif énorme, et a cette époque-l1a, pas du tout de psychologue ! Moi, je
suis arrivée ici, il n’y avait pas de plan de soins, tout était a faire! Mais ¢a s’est rempli
tellement vite que.... Donc pour moi, c’est déja dés le départ que les choses doivent se
faire autrement...si on veut qu’elles se fassent correctement. Et donc, du coup, et bien,
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quand la psychologue est arrivée, évidemment il y avait quasi la plein capacité. Et donc la
psychologue, elle se retrouvait un peu noyée. A 1’époque, moi, je n’avais qu’une infi-chef,
donc moi je faisais et infi-chef et coordinatrice, donc ce n’est que maintenant que petit a
petit, les choses sont rentrées dans I’ordre, qu’il y a une certaine stabilit¢, méme s’il y a
diminution du taux d’occupation, comme dans toutes les maisons de repos a Bruxelles.
Mais il y a une certaine stabilité, ou on arrive a mettre des choses en place telles que ces
choses-1a, donc pour moi ¢a devrait étre mis en place des le départ. Mais c’est vraiment
Impossible, vous comprenez bien, quand vous avez six entrées par jour!

I: Jentends bien! J’imagine bien! Mais donc maintenant, si un résident arrive...

D : Voila, si un résident arrive, donc moi je préconise un peu comme les AVJ, en général
je demande a la psychologue qu’elle aille voir le résident quand il arrive, voir si, voir s’il a
besoin d’elle, et puis je demande qu’on ne parle pas de ¢a a I’arrivée. Voila, on attend le
temps que le résident s’adapte, donc je dirais un petit mois. Ce qui est long. Enfin, ce qui
est long si le résident se dégrade. Alors, évidemment pour moi, le mieux, ce serait que ce
genre de chose puisse, enfin qu’il y ait vraiment un travail qui soit fait au niveau de
I’accueil du résident, et qu’on puisse méme aborder ce genre de chose de fagon
diplomatique et psychologue, mais avant...

I : Avant leur entrée en résidence, alors ?
D : Oui.

I : Ok. Ce serait un travail au préalable ?
D : En amont, tout a fait.

I: Ok. Ca va. Et une fois que ces directives de fin de vie sont faites, comment est-ce que
la transmission se fait au niveau des équipes, parce que vous me parliez tantot qu’il n’y
avait pas de mal information, mais plutot un probleme de valeurs?

D : Non, mais il y a aussi... Ce que je demande dans les infirmeries, dans les étages
aujourd’hui, c’est, de nouveau, c’est toutes des petites entités, on a 5 entités, donc j’ai
demandé, on a un tableau dans I’infirmerie, et il y a un c6té du tableau qui n’est pas
visible de la porte, parce que moi je suis trés a cheval sur le secret professionnel et sur la
déontologie, et donc, j’ai demand¢ a la psychologue de mettre chaque fois « FV » pour
« Fin de Vie », et elle met les noms des résidents qui ont leurs directives de fin de vie.

1: D’accord.

D : Et puis ensuite c’est mis ensuite dans le dossier, donc, on travaille ici... je vais vous
montrer (ouvre un dossier informatis€) Et donc ces feuilles...Voila : directives de fin de
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vie — concertation traitement. Ces feuilles une fois remplies... ah ! celle-la n’est pas
remplie, mais je peux vous les imprimer si vous voulez...

I: Ah oui, il y a aussi toute une partie aussi «représentants», je vois la?

D : Oui, tout a fait, donc le médecin, ... Et en fait, ¢a, une fois que c’est rempli, c’est mis
a P’avant, tout a I’avant du dossier du résident. Et donc, ¢’est quelque chose qu’on voit
directement. En plus, je demande a la psychologue, tous les jours, outre matin et soir,
mais il y a une réunion d’équipe a 14h30 avec les deux infi-chefs, et une fois par semaine
il y a une réunion multidisciplinaire. Et je demande que ce genre de chose soit, en tout cas,
transmis en réunion multidisciplinaire, certainement, et en réunion d’équipe, si possible
aussi. Et alors, ce qu’on va faire une fois qu’on aura I’infirmerie centralisée, ¢’est qu’on
va réutiliser un tableau. Bon, d’abord, ce sera beaucoup moins accessible aux résidents
que la ; les infirmeries sont dans les étages, donc quand ils passent...

1: Ils le voient...

D : C’est pour ¢a que je voulais vraiment que ce soit dans un coin du tableau. Et quand un
résident tout d’un coup fait un malaise, et bien le temps que je voie les directives de fin de
vie... Il faut vraiment que ce soit des choses qui soient discutées oralement, qui soient
intégrées par les équipes. Et en bas, on va mettre en place un grand tableau avec toutes des
petites encoches, et alors 13, j’ai proposé d’utiliser plutdt les couleurs. Parce que parfois il
y a certains membres du personnel qui sont plus frappés par ¢a. Mais, voila ! C’est moins
comment dire ? Je trouve que déontologiquement, ¢a répond mieux que de mettre un nom.
Mais on est obligés de le faire comme c¢a, parce que ne le mettre que dans les dossiers
médicaux, alors, vous €tes slire que ce n’est jamais respecté. ..

I: Ok. Donc si je vous demande les principales difficultés a la mise en place de ces
directives ? Vous m’en avez cité¢ pas mal, vous m’expliquez qu’il y avait une charge de
travail importante au début, ¢a c’était déja une grosse difficulté...

D : Oui. Il y a le fait de, d’aborder des directives de fin de vie, c’est aborder la fin de la
vie, c’est aborder le passage vers la mort. Dans la société, ce n’est quand méme pas
quelque chose qui est acquis, réjouissant et dont on parle facilement... Et donc il y a toute
cette problématique autour de la mort, autour de I’inconnu, autour d’une orientation
philosophique, qui ... voila, qui n’est pas la méme pour tout le monde, et donc c’est
vraiment ce cOté obscur...

I : Et vous trouvez que c’est vraiment un sujet qui est difficile a aborder pour la personne
soignante qui doit [D’aborder, ou pour le patient qui doit en parler?

D : Et bien, c’est pour ¢a que je ne demande pas a des soignants de I’aborder, hein ! Les
soignants, font vraiment des soins au chevet du résident, et pour moi, il faut du temps pour
aborder ca, et ils n’ont pas le temps, ils n’ont pas le temps aujourd’hui. Enfin, vous le
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savez comme moi que les soignant sont, méme si, mais oui, ici, ils ont une charge de
travail, on a tous une charge de travail, mais qui est correcte, on va dire, mais néanmoins,
on n’a pas le temps de s’asseoir avec les résidents, et d’aborder ce genre de chose. C’est
pour ¢a que je me suis plutdt dirigée vers la psychologue, qui elle, va quand méme
aborder le résident d’une tout autre fagon et qui est la pour prendre le temps, donc c’est
pour c¢a que je donne autant de temps aussi, mais donc, c’est quasi aussi... sauf si le
résident lui-méme en parle, et qu’il en parle a un soignant, mais ¢a arrive rarement. ..

1: Ca arrive rarement. ..

D : Oui, vous avez des résidents qui vous disent : « Oh ! j’ai envie de mourir, j’ai envie de
mourir... », mais bon, le lendemain ils n’ont plus envie... Donc, a part de cette fagcon-la,
ces rarement les soignants qui abordent le sujet... Mais, pourquoi ? Parce que, peut-étre a
la différence d’un service d’urgence (ndlr : lieu de travail de I’interviewer), ici on est un
lieu de vie! Et ca je le défends bec et ongles, on doit vraiment, vraiment, soigner et
maintenir ce lieu de vie... On n’est pas l1a pour €tre interventionnistes... On doit garder,
pour moi, toujours a 1’esprit que, si on travaille dans une maison de repos et de soins, on
est d’abord un lieu de vie. Donc, les chambres des résidents, les communs, etc., ¢’est leur
maison, ¢’est leur chez eux.

I : Et comment ¢a rentre en compte dansdans le fait que les soignants n’en parlent jamais,
vous me dites que c’est aussi parce que c’est un lieu de vie, je n’ai pas trés bien compris ?

D : Et bien, parce que, dans le mot « lieu de vie », il y a le mot « vie » ! Et on doit aussi
mettre ¢a en avant.

I: C’est peut-€tre un peu contradictoire, de parler de ¢a, c’est ¢a ?

D : Oui, il y a ¢a, mais c¢’est surtout qu’il y a le fait que, clairement, il faut prendre le
temps d’en parler...

I: Ok, Donc, ce serait dans les difficultés ? Parce que vous m’avez parlé aussi, parfois,
des valeurs des, de certains infirmiers qui ont un peu de mal ?

D : Tout a fait ! Aussi bien, voila, vous avez des familles qui sont trés fusionnelles avec
leurs parents et qui, donc, ont beaucoup de mal a aborder ¢a. Et on a énormément de
patients qui ont des troubles cognitifs, mais vraiment énormément, et bien, ils ne sont
parfois plus capables de répondre aux questions, dont on est obligé de s’adresser a la
famille. Mais pour la famille, ce n’est pas facile de décider, pour un parent, pour
quelqu’un d’autre de ses dernic¢res volontés. Bon, il y en a qui en ont déja parl¢ avant, ou
le parent a déja évoqué certaines choses, donc la famille nous le retransmet, mais ce n’est
pas toujours le cas. Et oui, il y a cette partie, en tout cas, chez certaines familles, mais chez
certains soignants aussi, il y a le c6té « on n’est pas la pour parler de la fin de vie », parce
que, on est la pour soigner, pour sauver... C’est aussi tout un travail d’acceptation de la
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part de I’équipe, donc oui, comme je disais il n’y a pas longtemps, justement, en réunion,
je disais : « Pour moi, il doit y avoir clairement un projet institutionnel, ot on mentionne
que c’est quelque chose qu’on doit aborder, qu’il faut aborder, et dans le sens desquels on
doit aller, mais ¢a fait pour moi partie d’un projet institutionnel. Comme un guide, si vous
voulez.

I : Et donc ¢a, ¢a pourrait étre une amélioration, si je vous demande quelles améliorations
on pourrait mettre en place, c¢a pourrait é&tre un projet institutionnel ?

D : Avec la volonté, le désir clair, de parler de ¢a. Et que du coup, des I’entrée du résident
en institution, et bien, comme c’est dans le projet, on pourra en parler, du coup, en
disant...

I : Projet que le résident recoit le projet aussi alors ?

D : Oui, ou on peut dire « Et bien, voila, c’est pour justement essayer de respecter au
mieux ce que vous avez envie ou pas ». Maintenant, il y en a qui vont peut-étre dire :
« Oui, mais, moi, je peux pas dire ¢a comme ¢a, je dois réfléchir ». Parce que, le probléme
aussi, c’est que, je passe un peu du coq a I’ane, mais...

I: Non, non...

D : C’est la conversation qui veut ¢a, mais vous avez rarement un résident qui vient de son
plein gré. Alors, je pense qu’ il y a un tres trés faible pourcentage qui décident... Ils sont
moins bien et du coup... Ce qu’il se passe, c’est typique, ils sont chez eux, ils tombent, ils
sont déshydratés, et ils ont une infection urinaire, ils vont aux urgences. Ils vont parfois un
peu en hospitalisation et puis : « Pardon, vous pouvez plus rentrer chez vous ! Vous allez
étre placé ! ». Donc, c’est quelque chose d’assez violent, d’assez subit, parce qu’ils ne s’y
attendent pas du tout, et une fois qu’ils arrivent ici, il y a tout le travail d’acceptation du
fait de rentrer dans une institution, et de probablement ne plus en sortir, donc vous pensez
bien que si on rajoute une couche la au-dessus, et des directives de fin de vie... Voila !
C’est pas du tout évident pour certains.

1:Ok.

D : Donc, on doit vraiment laisser le temps au temps pour pouvoir aborder ce genre de
question-la. C’est vraiment... apreés vous allez avoir des soignants plus a I’aise que
d’autres sur ce sujet, aussi.

I: Ok. Et il y a encore autre chose que vous diriez : « Tiens, ¢a, je pourrais améliorer
aussi » ? Vous m’avez parlé du projet institutionnel, est-ce que vous voyez d’autres choses
qui pourraient é&tre améliorées pour faciliter un peu cette mise en place?
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D : Mais peut-étre des réunions d’équipe avec justement comme théme ce genre de
problématique. En fait, aujourd’hui, en tout cas c’est mon intime conviction, moi je suis
une « vieille » infirmieére, mais que bon, j’ai quand méme travaillé longtemps sur le
terrain, c’est qu’il n’y a plus d’espace de parole. On est noyé sous tout ce qui est
administratif... Je ne sais pas, quand je suis sortie, a I’époque, oui, bien stir que il y avait
une trame, il y avait des preuves de ce qu’on avait fait a remplir, mais aujourd’hui..., ¢a
n’a rien a voir avec aujourd’hui. Donc il y a énormément de perte de temps avec ce
niveau-la, au désavantage de I’humain. Et ¢a, je déplore ¢énormément.

1: J’entends bien...

D : Donc je me battrai jusqu’au bout pour que ¢a change ! Mais, c’est tres difficile. C’est
trés difficile parce que les patients et les familles ont aussi changé, et qu’aujourd’hui, bien,
voila, on demande des preuves pour tout, des justifications pour tout, donc on est obligés
de tenir compte de ¢a, mais il manque, pour ces infi... Je ne sais pas, moi, quand j’étais
jeune infi, j’ai impression que, peut-€tre pas souvent, mais de temps en temps, on
pouvait aller déposer ce qu’on vivait quelque part, on avait 1’occasion d’en parler en
€quipe, mais aujourd’hui, on a trés peu I’occasion de ¢a, et je ne peux pas non plus avoir
la réunionite aigué, parce que tout le temps qu’on est en réunion, on n’est pas sur le
terrain. Alors, oui, ok, on améliore les choses, mais, moi je peux pas dire : « Tant pis !
vous travaillez en personnel réduit parce qu’on est en réunion ». Parce que sinon c’est le
résident qui en patit. De nouveau je suis dans la méme...

I: Un cercle vicieux...

D : Donc le fait de pouvoir parler de ¢a, déposer ¢a, avoir 1’avis de 1’autre, par rapport a
¢a, et pouvoir se dire : « Ah beh tiens ! Ce quelle raconte, ca me parle, moi aussi je vais
réfléchir a la question et peut-étre me repositionner et changer mon fusil d’épaule ou
pas »... mais au moins il y a une réflexion qui se fait autant du coté de la famille, que du
coté du résident, que du coté du personnel soignant, que du coté de la direction... Parce
que, moi je dis toujours que la réflexion, c’est pas de moi qu’elle doit venir, c’est pas moi
qui suis sur le terrain, et qui suis a c6té du patient pour faire les directives de fin de vie, ce
n’est pas moi qui vais dire au personnel : « Tu fais comme ¢a, comme ¢a, comme ¢a ». 1y
a des choses a suivre, parce que, bon, on a des documents a établir, etc. On n’a pas le
choix de tout. Mais néanmoins, c’est pas moi qui vais aller leur dire ce qu’ils doivent
ressentir ou pas...

I: Et donc, dans les réunions, parce que vous me parliez tantdét qu’il y a des réunions
multidisciplinaires une fois par semaine...

D: Une fois par semaine... Alors c’est une fois réunion multidisciplinaire, une fois
formation Parce que, il faut mettre ¢a aussi !
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I: Alors, dans ces réunions, il n’y a pas ce temps-1a, ou vous pouvez déposer les ressentis
comme vous me disiez? Ca ne peut pas se faire dans ces réunions-la ?

D : Si, mais, pas beaucoup, parce que, le probléme, c’est que, dans les formations, vous
avez un quota de formations, a avoir, a remplir. Et donc elles doivent avoir leurs heures, et
sinon si elles n’ont pas leurs heures en fin d’année, on se fait taper sur les doigts, c’est
partout la méme chose. Donc, déja 1a, il n’y a pas trop de temps, et puis lors de la réunion
multidisciplinaire, et bien, on choisit trois patients. Trois patients sur une institution de
plus de cent résidents, vous vous rendez bien compte que... Alors, trois patients, c’est,
soit le patient qui se dégrade au niveau du comportement, soit qui se dégrade
physiologiquement,.... C’est principalement, I’une ou ’autre qui propose de parler d’un
résident parce qu’elle rencontre des difficultés avec ce résident. Mais, je ne veux pas plus
que trois, sur une heure, parce qu’avant ¢a on fait le suivi de la réunion précédente,
ensuite, il faut aborder d’office, et ¢a c’est 1€gal, tout ce qui est contention, soins palliatifs,
mouvements dans la résidence, donc les déces, les entrées, les hospitalisés. Donc, ¢a vous
laisse, quoi? Trois quarts d’heure pour parler de trois résidents ? Et encore...

I : Donc, ¢a manque de temps, aussi, alors ?

D : Oui, mais bon, c’est une réunion d’une heure, on ne peut pas mettre ¢a tous les jours,
c’est pas possible ! Du coup, j’ai un grand projet pour I’année prochaine, et le médecin
coordinateur me suit, donc je suis trés contente, et ¢ca se fait déja dans des maisons de
repos, donc c¢’est pour ¢a que j’aimerais mettre ¢a en place ici, c’est le travail sur la dé-
prescription de médicaments. Et par ce biais-la, générer du temps...

I : Et qu’est-ce que c’est la dé-prescription de médicaments ?

D : C’est justement étudier le traitement pour diminuer le nombre de médicaments, alléger
un peu le traitement.

I : Oui. Ok. Oui, je vois, je vois bien.

D : De nouveau, on est un lieu de vie. Donc, ce n’est pas la peine de manger dix pilules
tous les matins, tous les midis et tous les soirs. En tout cas, je préférerais qu’il y ait moins
de temps qui soit généré, parce que, le médicament, c’est un module médicament, qui est
informatisé, une préparation en robot, mais une préparation aussi sur place, et bien apres il
faut les contrdler, aujourd’hui c’est obligatoire, ensuite il faut les distribuer, il faut les
administrer, donc, et bien, ¢a bouffe beaucoup de temps sur une grosse maison, et
J’aimerais bien qu’ils en mangent un peu moins, qu’on leur donne un peu mieux a
manger! Et qu'on ait du temps qui se libére pour faire de [’humain.

I : C’est un beau projet.

D : 1l faut que les médecins suivent, parce que...
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I: Et ¢a aussi, ¢a reste une difficulté, les médecins traitants, la collaboration, ou la
communication, peut-étre ?

D : Et bien j’ose espérer que la communication va s’améliorer avec I’infirmerie centralisé.
Parce que c’est vrai, quand je vous dis, ¢ca vaudrait la peine, je peux vous montrer
éventuellement un étage, mais, voila, c¢’est vraiment toutes des petites entités, alors ca
fonctionne, il y a des maisons de repos ou ca fonctionne, mais alors vous devez avoir
quelqu’un responsable par étage...

I: Et ce n’est pas le cas ici ?

D : Non. Donc ici, il y a des jours ou j’ai une infi, et il y a des jours ou j’en ai quatre,
parce qu’elles ont des desiderata, parce qu’elles ne sont pas a temps plein, parce que, pour
un tas de bonnes et mauvaises raisons... maisdu coup, et bien je n’ai pas tous les jours le
méme nombre...Moi j’ai dit, 1a au-dessus, parce qu’on était repris, le 1% janvier, par X,
donc on m’a demandé : « Vous voulez quoi ? » - « Mo, je veux quatre infirmieres tous les
matins, et deux tous les apres-midis ».

I : Donc, parfois vous avez une infirmiere pour les quatre étages ?

D : Oui, alors, ca veut dire qu’elles ne font pas de toilettes. LElles ne font que les soins.
Néanmoins, elles courent dans tous les étages, mais je n’ai pas le choix ! Quand je n’ai
qu’une infirmicre, je dois organiser les choses comme ¢a. Et donc je voudrais bien, autant
pour toute 1’équipe, on puisse libérer du temps pour faire de I’humain. Je trouve que ¢a
manque cruellement aujourd’hui dans les institutions de soins, quelles qu’elles soient.
Maisons de repos, mais hopitaux aussi, pas le temps ! On n’a pas le temps, on court tout le
temps !

I: Ok. C’est un super beau projet, en tout cas ! Et, si je vous pose une dernieére question,
ce serait de me dire pour vous, votre définition des directives anticipées ? Quels objectifs

elles rencontrent, qu’est-ce que c¢’est pour vous ?

D : Et bien, c’est un réel « plus » dans la prise en charge d’un résident. Donc, pour moi,
c’est pouvoir jusqu’au bout respecter le patient dans son intégralité.

I : Ok. Super ! Merci beaucoup ! »

Proposition de relecture de I’entretien une fois re-transcrit, échanges de coordonnées de

mails pour ce faire et remerciements.



