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INTRODUCTION

Le jour de ma premiére rencontre avec un patittaind de Sclérose Latérale Amyotrophique
(SLA), j'ai compris que quelque chose de diffésmpassait. Je ne savais pas que la vie, pouaties{s
atteints de cette pathologie, pouvait étre aing)uer de maniére si brutale, si difficile. Jouré&gpjour,
de facon plus ou moins rapide, on observe une peogressive des mouvements volontaires et donc de
l'indépendance, pourtant l'esprit de ces patiergersi vif. Vient petit a petit le moment de lature de
I'échange par la parole. L'impuissance est la,leootonde la cotoie de pres ou de loin. Et puigddinit
par s'arréter avec la maladie, quant a nous, saign@ous poursuivons.

Je ne pensais pas que cette maladie et ces patilagnt tant me toucher, me troubler. Chaqueepeis
soin est différente et pourtant, chacune me mebdens mes préoccupations de soins, dans mon-savoir
étre.

La situation de soin que je vais vous préseniezdtle point de départ de mon questionnement
éthique : Nous sommes au mois d'octobre 2010,igeldaconnaissance d'une dame de 60 ans, mere et
grand-mere, qui vit a son domicile avec son malte Eappelle Marie. Atteinte de Sclérose Latérale
Amyotrophique, elle est trachéotomisée et ventdéecontinu. Elle a perdu l'usage de la parole et
communique avec le regard via un tableau de lettesin code oui-non. Elle est parfois dans
l'impossibilité de donner une réponse et ne réalesde aucun mouvement avec le reste de son corps
depuis quelques mois. Ses larmes coulent parfoars du soin, elle "dit" ne plus vouloir continde
vivre comme c¢a. Les soins infirmiers que nous séak sont nombreux et quotidiens : soins de
gastrostomie et administration des traitements caédnteux, gestion de l'alimentation entérale,
réalisation d'aérosols d'antibiotiques, aspiratemgo-trachéales et buccales, soins de trachéqtarge
aux toilettes et lever en utilisant un léve-persgrprévention d'escarre puis habillage et instatasur
son fauteuil roulant. Le temps de présence pousdess techniques infirmiers le matin est de 151
au domicile de cette patiente, sans compter les sbhygiene réalisés dans la matinée par l'aineilde
vie.

Au cours de ces soins, je me suis retrouvée plissfeis mal a l'aise, décontenancée, interpeliées; ae
sentiment d'impuissance grandissant, ne sachannentwivre au mieux cette relation particulierer Pa
le regard soutenu de cette patiente, se crée umahiéréchange qui se solde parfois et de pluslen p
souvent par un échec de compréhension. Que veutédllement exprimer ? Un mot est noté sur une
ardoise aprées plusieurs minutes de concentratidieffort extréme. Il faut maintenant obtenir lasee

ce mot et l'intention de cette dame : place alars devinettes, aux propositions de traduction, aux
projections et identifications au patient. Parfggspoursuis le soin, par contrainte temporellelgnéales
incompréhensions, ce qui engendre une frustratam moi et sirement pour Marie. Ces soins dits
"techniques" sont essentiels pour elle, pour sét§ude vie et son bien-étre, et certains le sossiapour

sa survie.




Ainsi je m'interroge, lorsque les soins sont powisunalgré les incompréhensions ou l'ignoranceeate
souhaits, sommes-nous dans le respect de la persoignée ? Entre soins relationnels et technicpies,
I'on doit prendre le temps de I'un pour réalisautte, quelle est la priorité de ces soins ? Peues
hiérarchiser ? Comment concilier, dans une org#aisaontrainte, la charge en soins et le temps a
accorder au dialogue avec une personne privée ke dde ?

Voici quelques questions soulevées par ces singtie soins complexes. Il apparait nécessaire, au
regard de cette problématique de communicationngatedre I'évolution de la SLA, d'échanger et de

réfléchir sur les enjeux éthiques que souléve getitécularité relationnelle.

C'est en ce sens que nous allons tenter, au trdeec® mémoire, de nous interroger sur la question
suivante :"Comment soutenir la personne malade dans sa dirmiengde sujet lorsque sa parole est
empéchée ?'Nous prendrons I'exemple des soins a domicile aigomnes atteintes de SLA et privées
de la paroleEt plus précisément, nous nous demanderons qualliEingplication du soignant dans la
relation de soins. Cette relation de soin est-afipropriée et juste pour soutenir la place de siget
personne soignée lorsqu'elle ne parle plus ? Comg®mrapprocher au maximum afin de répondre aux
besoins des patients, et permettre que ces lirmipesées par la maladie ne soient pas, en plus, des

limites a I'expression de leur autonomie ?

Ce questionnement nous aménera tout d'abord ardéffianalyser quelques notions générales autour de
la SLA et de la communication, puis nous entreranscceur du pendre soin. Enfin nous discuterons
autour de la relation de soin en nous appuyantissitémoignages et expériences des différentsracteu

du soin afin d'apporter des éléments de réflexisdesmalade en tant que sujet de soins lorsqu'il est
privé de la parole.




I/ QUELQUES NOTIONS PREALABLES

1. Sclérose Latérale Amyotrophique (sera abrégé e A)

= Qu'est ce que la SLA ?

La SLA ou maladie de Charcot €stne maladie neuro-dégénérative, dans la plupas das fatale,
caractérisée par une perte progressive et sanscheldde toutes les fonctions motriceglisqu'a la
survenue d'une paralysie des muscles des memleesyuscles respiratoires et des muscles de lagparol
et de la déglutition
Elle se déclare dans la majorité des cas entrg 40 ans, I'age moyen étant de 60 ans, mais elle pe
survenir a tout age chez l'adulte. Elle concer®@®a 8 000 personnes en France.
Le pronostic de la SLA laisse peu d'espoir, il is&x a ce jour, aucun traitement permettant depsto
I'évolution de la maladie. La durée de vie moyeaigempter du diagnostic est de 3 a 4 ans.
On peut distinguer deux formes de SLA :
- La forme a début "spinal" entrainant des troublleda motricité des membres supérieurs ou infésieu
Elle est liee a I'atteinte initiale des motoneusode la moelle épiniére.
- La forme a début "bulbaire” provoquant des treshile la parole et de la déglutition. Elle est &ée
I'atteinte initiale des motoneurones du tronc a&léb

Il est essentiel de préciser qu'en dehors de Laicité, les autres fonctions du systéme nerveux
sont intactes et que les fonctions intellectuedta® conservées.

La SLA n'affecte ni les cing sens, ni les musdie$ceil, du coeur, de la vessie, de l'intestirest d
organes sexuels. Par contre, certains symptomesneda constipation, I'amaigrissement, les doujeurs
les cedémes et troubles vasomoteurs, les troublesonfumeil et les troubles respiratoires, peuvent

s'ajouter aux troubles moteurs.

» Enjeux sociaux de la SLA

La prise en soin de ces patients atteints de Sh#edeelle un poids nouveau dans la société ?
Lors d'un entretien avec le neurologue Vincent lifgjer’, celui-ci explique que dans les années 1980, la
SLA existait mais on n'en parlait pas. On étaitgildans le non-dit ou le mal-dit sur cette patgmolLe
patient, lui, n'était pas informé sur I'évoluti@pide de la maladie et sur le fait qu'il allait mpdans des
conditions effroyables, mais sa famille I'étaitnly avait rien a faire, rien a entreprendre pouélgorer
ou guérir de la SLA. Peu de personnes s'y intéisrgsa
Progressivement, les progrés de la médecine omtipetacquérir une certaine technicité. On estédas

diagnostic a la prise en charge de la maladie alisafit des visites de suivi, des soins de cordort

1 Coupé CFin de vie, éthique et socié@ir Hirsch E. Erés, Toulouse, 2012, p. 99

2 Bjoéthique et soin : entretien avec V. Meininggspr@ndre & donner au malade du 28 mars 2013 (édtaite du DVD
Bioéthique et soins, réalisé par Patrice Dubosc péspace éthique/AP-HP)
https://youtube.com/xatch?v=f6MjdDpw_rs, consu#t@8 avril 2016




d'accompagnement et avec l'introduction de médintsneomme le Riluzofeet la Vitamine E pour
ralentir I'évolution de la maladie. La recherchaigue, thérapeutique, a également beaucoup pregets

il existe un volet formation et enseignenfanii s'est développé ces derniéres années.

Toutefois, ces progres ne font pas oublier ledddies de prise en charge des personnes malades et
I'absence de guérison possible a ce jour. Nousgrsumous demander, avec le handicap progressi et d
plus en plus lourd da a I'évolution inexorable @enlaladie, quelle est la meilleure prise en soms pes
patients devenus totalement dépendants des saiespeiuvant plus rester & domicile ?

Citons I'exemple de Damien Perrier, atteint de ®tAuteur du livr&ntre un regard et un souriteui,

aprés avoir bénéficié d'une trachéotomie et d'wrgilation continue, est aujourd'hui, et ce deplis

deux ans en service de soins palliatifs, fautdmetsire existante permettant une surveillanceicoat

= | es difficultés pour les personnes atteintes

La SLA est un enchainement de pertes successives.

Au niveau physique il s'agit dans un premier tendgs mouvements ralentis, qui ensuite
deviennent impossibles, ce qui entraine une dindnutdles déplacements et de la mobilité. Il y a les
troubles de la déglutition qui vont engendrer diéBcdltés de nutrition, les troubles respiratoirgsi
peuvent se traduire par le manque de souffle, aseffisance pulmonaire, un besoin d'aide a la
ventilation, etc. Quant aux troubles de la pargikis communément appelés dysarthrie, ils sont
responsables des difficultés de communication \@greompréhension.

Au fil du temps, se crée une dépendance pour pectsys les actes de la vie quotidienne avec la
nécessité d'intervention de tiers, y compris pammuniquer. Il devient donc nécessaire de mettre en

ceuvre des moyens techniques pour pallier au miesipertes.

Dans ce mémoire, nous nous intéresserons uniquexarparticularités de la communicationavec les
patients atteints de SLA ayant perdu l'usage de lparole et auxenjeux éthiquesque cette situation
souleve.

Nous allons tout d'abord nous intéresser a la mafi® communication, fondamentale pour entrer en

relation avec les autres.

% Le Riluzole est indiqué pour prolonger la duréevigeou pour retarder le recours a la ventilatiorcaméque assistée chez les
patients atteints de sclérose latérale amyotrogh{§uA).

4 Exemple d'une formation prévue prochainement a BEN : Mercredi 7 et Jeudi 8 décembre 2016 «Sclétagtérale

Amyotrophigue (SLA) : connaissances cliniques, bt axes de prise en charge orthophoniques. 8yicif sensibilisation a
I'écoute des dysarthries » Nathalie LEVEQUE — Optaniste — Pitié Salpétriere Paris

® Perrier D. et Joly AEntre un regard et un sourir&d Marguerite Papillon, Chambéry, 2014



2. La communication

= Communication verbale et non verbale

La communication peut étre définie comme uaetion de transmettre des informations a un
récepteur par le biais d'un candl'(cf. annexes Ipt complétée ainsi"communiquer signifie mettre ou
avoir quelque chose en commun, sans préjuger dquedque chose ni des voies qui servent a la
transmission, non plus que des termes (individumges, objets) qui s'activent au partdge

Il existe deux modes de communication : verbalal€¢d et non verbale. La communication
verbale comprend les échanges réalisés par lagpdtblen opposition, la communication non verbale
comprend tous les moyens d'échange relationnehgpassent pas par la parole. Ainsi, I'écriturg, le
mots épelés, les gestes, les langages codés (ouréumndent a cette catégorie de communicationsDa
ce contexte de privation de la parole des persoatteistes de SLA, cette communication non verbate
essentielle. Il ne s'agit plus de décoder un lamghgcorps inconscient et que I'on chercherait sqomer
mais plutdt d'un véritable outil de communicatiar f[equel le patient essaie de se faire comprendre.

Notons par avance que l'importance de la commtioicgendant les soins est réelle, essentielle,
il s'agit d'ailleurs selon Virginia Hender8pdu dixiéme des besoins fondamentdcoxmmuniquer avec
ses semblables”

La communication est la base de toute relationaine elle permet aux interlocuteurs de faire
connaitre leurs besoins, de faire comprendre césqoénsent, ce qu’ils pergoivent et ressentent et
d'inviter a la réciprocité. C’est une nécessitérpowe ensemble, un processus incontournable ffeh e
"on ne peut pas ne pas communigfieri@me dans le retrait, la réserve ou le silencesopi des facons
de faire passer un message.

Communiquer signifie donc entrer en relation. Dhgkge a la parole, voyons maintenant l'importamnce d

dialogue.

® Godin C. "communication”, iDictionnaire de philosophierayard/Edition du temps, 2004, p.216

7 Sfez L., "communication”, iDictionnaire d’éthique et de philosophie moralr. Canto Sperber M., PUF Paris, 1996, p.291

8 Virginia Henderson était une infirmiére américaifipléomée en 1921 qui a travaillé en pédiatrie psychiatrie et dans le
domaine de la recherche. En 1960, elle publie héerie sur les besoins fondamentaux de 'homme.

% "Les bases de la communication”. http://www.imalgashette-livre.fr/media/contenunumerique/024/384868.pdf, consulté
le 14 décembre 2015



» Du langage a la parole

Passer du langage, outil de communication, a talgpaous ouvre la voie du dialogue. Nous
définirons le langage ainsi'Faculté propre a I'homme de s'exprimer et de comquer au moyen d'un
systéme de signes produits par la parole ou paréagrgure. L'expression et la communication sost le
deux fonctions du langagé’"

Pour Alain de Brocaneuropédiatre et philosopHe,langage ou logd&onstitue la mise en forme
de la pensée de 'hnomme et représente une marquesgect vis-a-vis d'autrui quand les mots utilisés
sont adaptés a la capacité de compréhension de gelules entend. Nous pouvons bien entendu
comprendre I'importance de ce langage et nous psuweaginer I'impact émotionnel lorsqu'un soignant
pourrait négliger de parler a une personne non ammgante. Nous pourrions ne pas étre réellement en
relation et ainsi passer a c6té d'une rencontreolreserait alors purement technique, avec urtgissse
de soins et un bénéficiaire. Il s'agirait d'un saibotisé, instrumentalisé et qui perdrait ainsitéosa
dimension humaine fondamentale.

Cependant, si on reconnait au langage son aspatdlcé peut aujourd’hui étre malmené par la seudt

la performance financiére et au rendement auxdaetsétier de soignant est souvent l'objet. Ainsi, |
temps économisé a ne pas entrer en dialogue pesindtaller plus vite et ainsi de réaliser plussdans.
D'autre part, en nous appuyant sur les écrits dgeSearfantalf, professeur de philosophiegus voyons
que communiquer est une des vocations du langagei-€& est expression et communication, une
véritable relation qui suppose le dialogue.

Dialogue que nous définirons ain$Entretien entre deux ou plusieurs personfigsbut en précisant ses
trois valeurs essentielles que sont, selon la tdéddarie Sylvie Richard la solidarité, 'humilité et la
liberté.

La communication, le dialogue et le langage sé&mbitement liés lI'un a l'autre et forment
ensemble un outil indispensable a chacun. Nousg@uy rajouter la parole, que nous définirons comme
I"'action d'exprimer et de communiquer sa pensédetauchement du langage articuld"La parole est
une des acquisitions qui contribue & faire de ahalentre nous un étre humain et un étre socikd.dst

la margue de notre identité. En effet, nous sonmeesnnaissables & notre voix.

10 Godin C.Dictionnaire de philosophieFayard/Edition du temps, 2004, p.716
1 De Broca ALe soin est une éthiquEd. Seli Arslan, Paris, 2014, p.39

12 carfantan S. "La vocation du langage”, legon n°B&p://www.philosophie-spiritualite.com/cours/la.htm, consulté le 28
octobre 2015

13 Godin C. Dctionnaire de philosophieFayard/Edition du temps, 2004, p.334

14 Richard M.-SLe malade, sa famille et les soignants en unitéaies palliatifs. Etude psychopathologique, phiftsique et
éthique de leur relation. Réflexion sur la relatiepignants-familles des maladd@$ Doctorat, Paris V, 2001

15 Godin C Dictionnaire de philosophid=ayard/Edition du temps, 2004, p.943
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» | a perte de |la parole : une étape dramatigue

La perte de la voix et de la parole ne permefirg d'étre reconnu de cette fagon et les patients
la vivent souvent dramatiquement. Je me souviergueeMarie exprimait, cela ressemblaitcaest pas
humain, je ne peux plus dire ce que je veux lorfgoeai besoin, je ne sers plus a rien".

Ne plus parler a haute voix et ne plus s'entendréelp quels peuvent-étre les effets de cette phrte
parole ? Les penseées intérieures se concrétisgiiu$ souvent par I'écrit ou l'oral, sans partlsa@s
mouvement, comment se structure la pensée ? Pesg-comprendre de facon fiable lorsque les deux
interlocuteurs ont chacun deux modes de commuaitatifférents ? Et comment garder une relation
authentique quand l'un est dans cette impossilniété&larifier a l'oral ses pensées, quand les suts
réduits au strict nécessaire ou lorsque la fatajuege les échanges ? C'est ce qui est illustre cm
propos de D. Perrier'Avec les soignants (...), j'ai droit a un seul padors j'ai intérét a trouver le bon !
Puis, il y a des personnes qui (...) posent destoues fermées. En conséquence, je réponds pdr daui
par "non" pour couper court & la conversation, ménma réponse n'est pas la vértté"

Afin de pallier ces freins a la communication ddg@olution de la pathologie, il existe des outils

d'aide & la communication (tableau de lettres,ogi@mme, ordinateur, synthése vocale, ¥tcQes
techniques pour remédier a l'absence de paroleisedu de fait, le nhombre de mots utilisés pour
s'exprimer. Ainsi la communication devient prindgraent fonctionnelle. L'aide a la communicatiorg vi
les tableaux de signes par exemple, améne un élfiamdé plutot sur le besoin concret, réel, qudesur
demandes, les désirs, la subjectivité de la peesohinsi, un mot qui résume la pensée peut étenuet
mais il n‘existe plus la possibilité de nuanterdois synthétiser un maximum pour ne pas faop tong.
Les nuances disparaissent, c'est plutét oui ou Yodisait un patient. La musique de la parole a
réellement disparu, ce qui peut limiter voire suppr la possibilité de plaisanter et de taquiner pa
exemple. Tous ces modes de communication qui rappnd et qui témoignent de la personnalité de
l'autre tendent a disparaitre.

L'utilisation de ces codes ou de ces aides arbssppn permet tout de méme de se comprendre, le
temps et l'attention a l'autre semblent alors deveos alliés les plus efficients. Toutefois le fEm
nécessaire a l'utilisation de ces outils est agreean compte. Quant a l'attention a l'autreadis' ni plus
ni moins, de prendre soin de l'autre avec, darmsatire de la SLA, une attention toute particuliere a

toujours considérer l'autre pour ce qu'il est, damsétre, méme privé de la parole.

Nous vous proposons d'entrer maintenant au cceypreldre soin, en passant tout d'abord par la
communication dans la relation de soin puis enddrla communication et la dimension de sujet de

soin.

18 perrier D. et Joly AEntre un regard et un sourir&d Marguerite Papillon, Chambéry, 2014, p.156
17 Description des différents outils d'aide & la camivation en annexe I

18 Echange mail avec un patient atteint de SLA
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I/ AU COEUR DU PRENDRE SOIN

1. Communication dans la relation de soin

= Qu'est ce que la relation de soin ?

Elle est le lien qui unit la personne donnant sieiss a celle qui les recoit. Elle a une double
dimension, elle est & la fois technique et relatébie.

La relation soignant-soigné esirie rencontre singuliere et unique, elle relévelagrise de
conscience de l'existence de la présence d'un ate®. Selon Monique Formarigt la relation de soin
ne releve pas du hasard et compléte les soinsitee® elle estl’expression, I'objectivation de la
démarche clinique mise en ceuvre dans la prise ametde la personne soignée'De part son caractére
imprévisible, elle reste toujours délicate maisueédans la simultanéitées soins infirmiers, parce qu'ils
s'adressent a une personne avant tout, compreanerdimension relationnelle qui peut s'exprimerssou
différents aspects de la relation.

- La relation de civilité"... est la base de la communication et concernatet® les relations

interpersonnelles®. Elle est spontanée, se voulant agréable et ciamjvétablie dans un climat de
respect.

- La relation fonctionnelld...concerne toute personne intervenant dans leaitvende la santé® elle a

une fonction principale de recueil d'informatiorend le but de connaitre la personne afin de mieux
adapter les soins a ses besoins.

- La relation d'aidé... est la capacité que peut avoir un soignant@eaer toutes personnes en difficultés

a mobiliser ses ressources pour mieux vivre unesin'®’, Elle fait aussi appel a plusieurs qualités

comme le respect, le non-jugement et la sincéatés da relation.

- La relation aidante"cette relation de soutien s'instaure spontanéneentéponse a un besoin d'écoute

d'une personne soignée (...). Elle nécessite lad&pdu soignant & accueillir les émotions et atraeen

19 Société francaise d'accompagnement et de soifiatif®l Relation d'aide en soins infirmier&lsevier Masson SAS, 2014,
p.31

20 Monique Formarier, infirmiere et directrice deinspa été rédactrice de la revue Recherche en isdiimsiers

2! Eormarier M. "La relation de soin, concepts ealités".Recherche en soins infirmigeiz007-2, p.33

22 gociété francaise d'accompagnement et de soifiatifml Relation d'aide en soins infirmier&lsevier Masson SAS, 2014,
p.31

3 5ociété francaise d'accompagnement et de soifiatifml Relation d'aide en soins infirmier&lsevier Masson SAS, 2014,
p.32

2430ins infirmiers, la relation d'aide”. http://wwswins-infirmiers.com/relation_aide.php, consui& ldécembre 2015
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place une attitude ajustée & ce que vit la perstfinBe plus, elle fait appel & plusieurs qualités syt
I'écoute active, I'empathie, l'authenticité eteBormulation.
Qu'elle soit verbale ou non, l'attitude du soignestt source de réconfort et de soutien en réporalant

besoin de sécurité du patient qui se sent accelpgél'tl est.

Bien entendu, il est facile de comprendre qu'isexun décalage, voire une asymétrie entre lestaste
relationnelles des patients qui vivent cette refatomme singuliére, unique, et avec des représama
qui leur sont propres, alors que les soignantsnties relations dans un cadre professionnel, qui
d'ailleurs parfois restent des relations fonctidiese

Quels sont les éléments que nous pourrions mettvaleur dans la relation de soin ?

= Particularités de la relation de soin

Lors d'un entretien au sujet de I'éthique hospitalet de la relation de soin avec le directeur de
l'espace éthique de I'AP-BFFEmmanuel HirscH, celui-ci précise que la relation de soin est nahation
privilégiée car elle est un engagement réciproaueeée soignant et la personne soignée. Il slisstme

confiance, une proximité, parfois méme une comgliglii va bien au dela du simple soin technique.

Prendre soin de l'autre est une véritable démagtttique. Ainsi, dans son ouvrage, le chercheur
en bioéthique Hubert Doucet précise dleesouci de l'autre est le sens originel de l'imten éthique
(...)"*® laquelle, selon le philosophe P. Ricceur est caiaété(...)"comme la visée de la vie "bonne"
avec et pour autrui (...°. La notion "avec autrui" témoigne du partage eladeommunication dans une
relation d'égalité, alors que le terme "pour atitmaiduirait plutét le versant technique et enteaiit ainsi
une asymétrie de la relation. Puis, plus loin dems ouvrage, H. Doucet précise dilge compétence

180

technique est ici inséparable de la compétencdioglaelle™), tout comme la psychologue Hélene Brocq

qui reléve quésoigner ne peut se résoudre & un acte technigue"

%5 5ociété francaise d'accompagnement et de soifiatifml Relation d'aide en soins infirmier&lsevier Masson SAS, 2014,
p.32

28 AP-HP: Assistance Publique - H6pitaux de Paris
2" Hirsch E. "Ethique hospitaliére et relation den$oiaennec2003/3 (Tome 51), p. 7-21. DOI 10.3917/lae.0337000

28 Doucet H.L'éthique clinique, pour une approche relationnelins les soind_es presses de I'Université de Montréal, 2014,
p.64

2 Ricoeur P.Soi-méme comme un aytRaris, Seuil, 1990

30 Doucet H.L'éthique clinique, pour une approche relationnelins les soind_es presses de I'Université de Montréal, 2014,
p.64

%1 Brocq H. "Le psychologue clinicien : un acteur inmurnable du développement d'une culture éthiguiédoute a I'hépital”,
le Journal des psychologueX)09/3 (n° 266), p. 30. DOI 10.3917/jdp.266.0027
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Ainsi, la relation fait partie intégrante du soiie rompt I'isolement du malade, elle contribuetanifier
et pacifier le malade. Frédéric Badré, atteint d&\,Stémoigne"la privation de la parole m'a fait
comprendre ce que parler veut dire. Eh bien pagdignifie peut-étre vivre en paix. (.3)"La relation
permet tres certainement I'élaboration de sens.

Autrement dit, laqualité relationnelle est ce qui enveloppe les soins et leur confére leu

caractéere humain. Elle est upart essentielle de la qualité des soins

En travaillant auprés de patients atteints de Shéuys pallions a l'absence de parole par
['utilisation d'outils pour communiquer. Quelle éstvaleur de cette communication ? Au regard des
difficultés de communication "rapide”, la relatida soins est-elle uniguement fonctionnelle ?

Au cours des soins quotidiens, et au vu de la silgtidemandée (soins de gastrostomie ou installdtio
patient par exemple) le soignant ne peut pas enemémps réaliser le soin et étre en discussion. I
procede donc par priorité en essayant d'allesadigiel. La communication se résume le plus sdpan
des échanges basés sur les questions du soigriastréponses du patient, principalement concellbant
soin lui-méme. Le temps nécessaire a échanger 'autres sujets ne peut étre pris en compte a ce
moment-la car il serait trés long de discuter eplay chaque lettre et la durée du soin en serait
considérablement allongée.

Nous voyons la que l'importance des soins au aespséelle, voire vitale dans certains cas (aspirsit
trachéales), et nous nous demandons si le soigluétnprivilégier les soins techniques au détrimeat

cette relation par manque de temps. Comment presoiinede I'autre dans ces conditions ?

= Le prendre soin

Prendre soirc'est, pour le soignant, se comporter comme unnggagnant de la personne
soignée afin qu'ellése reconnaisse encore comme un étre hurffain”
Le prendre soin se distingue du "faire les soids"sorte qu'il est une attitude plus qu'un actemnll
peut s'appliquer a tout moment, dans toute prisgoagn pourvu que le souci de l'autre et la bidiasie
restent les points essentiels visés. Ainsi, ilis@gréintégrefla personne dans une commune humanité",
en s'appuyant stka dignité d'un étre autonome et responsatfile”

Pour préciser ce terme d'accompagnant, I'écrigairerement touché par le handicap Marcel
Nuss, dans son livre ou il explicite la prise einsies personnes tres dépendantes, renforce telée

l'importance dd.a présence a l'autrdel est le titre de son ouvrage. Il nous rappglie le soignantd'le

32 Badré F. "J'essaie d'ajuster ma téte et mon cohigd://www.espace-ethique.org/ressources/arttlE}%80%99essaie-
d%E2%80%99ajuster-ma-t%C3%AAte-et-mon-corps, coédeali0 novembre 2015

33 Doucet H.L'éthique clinique, pour une approche relationnelins les soind_es presses de I'Université de Montréal, 2014,
p.78

34 Doucet H.L'éthique clinique, pour une approche relationnelins les soind_es presses de I'Université de Montréal, 2014,
p.80
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souci de la personne et de l'instant qui les ragdefr. La présence a l'autre est une clé du prendre soin,
une part importante de la relation de soin.

Le soin quant a lui possede une double naturendtis appuyant sur l'ouvrade quel soin se
fier? Conversations avec WinnicBitle soin est décrit sous deux versants. On distirgjune part le
"cure" qui rassemble les actes de soin et permeatodela maladie de l'autre et la soigner, guéss |
symptémes, traiter les maux, et d'autre part lee"caui signifie précisément prendre soin de taue
voir dans sa globalité, dans son entiereté, presili@mpte son environnement et s'en préoccupesi,Ai
il apparait normal que le "cure" et le "care" néenbpas dissociés lI'un de l'autre afin d'apprébete
malade comme un tout, sans le fractionner.

Il s'agit ici de voir en ce malade, une personrentatout, porteuse d'une maladie mais qui n'empast
réduite a cette maladie. La notion de personneociena celle d'étre humain et ainsi de sujet, en

opposition a l'objet.

2. Communication et sujet de soin

» Dignité de 'Homme

La dignité est un concept complexe, tres souvenvaqué dans le domaine du soin. Nous
I'aborderons ici de facon modeste en nous réf@rahisieurs textes.
En 1991, le Comité Consultatif National d'Ethiquiblie "(...) la dignité de I'hnomme tient a son humanité

Y

méme. Les dommages physiques infligés par la neala@i sauraient attenter a cette qualité

inaliénable™®’

, Ce qui rejoint la Déclaration Universelle des Bsale 'Homme de I'ONU en 1948 ou il est
précisé I"égale dignité inhérente & tous les membres dartdlie humaine®. Plus prés de nous, I'article
L.1110-2 du Code de la santé publiqgue précise "tpugersonne malade a droit au respect de sa
dignité"®°. Et plus précisément pour le secteur des soiagidle L.311-3 du Code de I'action sociale et
des familles dispose quiexercice des droits et libertés individuels gstranti a toute personne prise
en charge par des établissements et services medgmziaux. Dans le respect de sa dignité, de son

intégrité, de sa vie privée, de son intimité esdesécurité (.."}°.

% Nuss M.La présence & l'autreDunod, Paris, 2005, p.107
36 Marins C et Worms FA quel soin se fier? Conversations avec Winni¢dttF, Paris, 2005

37 Avis N°26 du 24 juin 1991, concernant la propaesitie résolution sur l'assistance aux mourantgtédde 25 avril 1991 au
Parlement européen par la Commission de I'envimoeng de la santé publique et de la protectiorcdasommateurs

%8 préambule de la Déclaration Universelle des DagtéHomme du 10 décembre 1948, citation compté@@nsidérant que la
reconnaissance de la dignité inhérente a tous lembmes de la famille humaine et de leurs droitauggzt inaliénables constitue
le fondement de la liberté, de la justice et dpda dans le monde"

%9 Loi n° 2002-303 du 4 mars 2002 (art. 3 JORF 5 386?) relative aux droits des malades et & laitgudil systéme de santé

40 oi n° 2002-2 du 2 janvier 2002 rénovant l'actiamtiale et médico-sociale
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La dignité peut étre définie comme uhaleur intrinseque attachée a la personne humaine
tant que telle, c'est-a-dire indépendamment decaesctéres physiques et de sa position soctalbur
le philosophe E. Kantdans sesondements de la métaphysique des maturdignité implique que la
personne soit toujours traitéen méme temps comme une fin et jamais simplememe un moyeff:
Ainsi, la dignité de la personne humaine se réf@édéscutablement au respect de notre qualité el’étr
humain.

Dans la relation de soins, les notions de "siget™
le chapitre suivant, ont un lien avec cette notierdignité dont nous venons de parler.
Nous pouvons différencier le sujet et I'objet paurlcaractere irremplagable. Un objet est remplacab
alors qu'un étre humain ne l'est pas. L'objet devigemplacable uniquement lorsqu'il a une valeur

affective et nous comprenons que c'est la persqulilenous évoque qui est irremplacabl€oltes les

objet" de soin, que nous développerons dans

choses qui peuvent étre objets (...) ont un prixpetivent donc étre remplacés. Ce qui est seul

irremplacable, c'est la personne, et c'est pouraligi n'a pas de prix : elle a une dignité, etéspect de
cette dignité (...) est le signe de la véritabl@apenance a 'humanité. Traiter une personne comnee
chose est le signe de l'inhumanité méfiie."

Dans le fait de soigner un patient on peut dire lgudignité est préservée lorsqu'on respecte Ilsopee

en tant que sujet. Mais comment donner place aet sigirriere ce malade qui peut si facilement étre

réduit & un objet de soin ?

» Respect du patient dans sa dimension de sujet dars

La notion de respect de I'étre humain est souliéata celle de la dignité. Le respect, nous dit
Guy Durand, c'est @voir de la considération pour l'autre, de I'égarté reconnaitre vraiment comme

autre, autre authentique a moi, égal & moi, portéeia méme humanité, de la méme dignité que*toi"

Lorsque P. Ricoeur utilise le terrfgar égard pour® cela traduit exactement ce respect de la personne.

Respecter l'autre signifie que nous le considéomnsme un sujet et pas seulement comme un objet de

soin. Mais comment est-on sujet dans une relaigosoths ?
Afin de considérer le patient comme "sujet de sbirun autre philosophe, Jean Francois

Malherbe, nous explique que le soignhant, au traferse relation d'aide pelf..) réveiller le sujet dans

4! Godin C.Dictionnaire de philosophierayard/Edition du temps, 2004, p.340-341
42 Kant E.Les fondements de la métaphysique des mdsurs de poche, 1993, p.105 citation complé&gais de telle sorte que
tu traites I'humanité aussi bien dans ta personne dans la personne de tout autre toujours en ntémps comme une fin , et

jamais simplement comme un moyen"

4 pitcho B et Depadt V. Droits de la personne maladéignité du soin, 2011. http://mww.espace-
ethique.org/ressources/editorial/droits-de-la-pengemalade-dignit%C3%A9-du-soin, consulté le 13 déwe 2015

44 Durand Glntroduction générale a la bioéthique: histoire heepts et outilsEd Fides, Québec, 2005 p.405

S Ricceur P.Soi-méme comme un aytRaris, Seuil, 1990, p.222
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son "corps-machine"(...), et I'encourager & réiriresubjectivement le corps qu'il est (..§"Cette
différence entre "objet de soins" et "sujet de 'sest reprise par Michela Marzano, dans son artlele
philosophie du corps”, ou elle précise que le ctipmain est undbjet matériel (...) mais aussi I'objet
gue nous sommes et en tant que tel, il est sign®ile humanité et de notre subjectivit€'est-a-dire
gu’il "(...) est a la fois un corps-sujet et un corps-gbjet corps que I'on "a" et un corps que I'on
"est™,

Les soins infirmiers prodigués sont avant toutatdes de soins du corps, réalisés sur le corps d
l'autre. Ce corps est toujours I'objet du soinpé&sonne, elle, est sujet, mais l'un est indisbteide
l'autre, ce qu'il ne faut pas oublier c'est la peng. Dans sa thése, M.-S. Richard écrit'tjapproche du
malade a dans certains cas perdu de son humanitdda soignants sont préoccupés de la technf§ue"
confondant le sujet et l'objet, ils ne soignentspdies personnes. C’est ce que reléve égalemenubs N
lorsqu’il rappelle au soignant quihe lave pas un corps mais une personne, tout coiinhabille ou
donne & manger a une persoriie"

On voit bien la un dilemme apparaitre : prendiie go corps de l'autre mais ne pas le réduire a
un corps malade et vulnérable. Ceci tendrait adéshumanisation potentielle des soins, renforcég sa
doute lorsque la parole ne se partage plus. lits@agtout de l'importance de rester dans un soin
humanisant, comme le montre ce témoignage de Vhigatient atteint de SLA, lorsqu'il exprimpdur
moi I'un des points essentiels des soignants, et pas l'aspect matériel, ce n'est pas l'aspeclicak
c'est (...) donner la dimension humaine aux malad&%

Pour J.F. Malherbe, l'usage de la parole se rénieordial afin de fairg...) surgir un sujet lIa ou on
risquerait de ne voir qu'un objet destiné a la marh cadavre en sursi¥"

Nous voyons bien ici, limpact que le réle du saigt peut avoir. Mais qu'en est-il de sa

responsabilité ?

48 Malherbe JF. et Audet [Bujet de vie ou objet de soins ? Introduction fratique de I'éthique cliniquéEd Fides, Montréal,
2007, p.382

47 Marzano M.La philosophie du corpgQue sais-je, PUF 2009 http://www.cairn.info/lalpsophie-du-corps--9782130575573-
page-3.htm, consulté sur cairn le 20 décembre 2015

8 Richard M.S Le malade, sa famille et les soignants en uritéains palliatifs. Etude psychopathologique, Efthique et
éthique de leur relation. Réflexion sur la relatiepignants-familles des maladd&$ Doctorat, Paris V, 2001

4° Nuss M.La présence & l'autreDunod, Paris, 2005, p.107
0 Témoignage vidéo de Thierry, http://www.arsla.tegloignages/, consulté le 07 décembre 2015

%1 Malherbe JF. et Audet [Bujet de vie ou objet de soins ? Introduction artique de I'éthique cliniqueEd Fides, Montréal,
2007, p.382

e
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» Responsabilité du soignant dans la communication

Le décret n°2002-194 du 11 février 2002, relatik @ctes professionnels et a I'exercice de la
profession d’infirmier, rappelle la nécessaire tapie a dispenser des soins infirmiers prenant erpt®
I'ensemble des problémes posés par une atteintédionelle et une détresse physique ou psycholegiqu
qui frappe une personne en faisant participeriVidd ou le groupe tout en prenant en considérdgan
dimension culturelle et leur personnalité. |l est eonc de notre responsabilité de soignant de
comprendre le patient et de respecter ses cholii @noposant un soin approprié, malgré sa diffiead
s'exprimer et ses limitations d'indépendance.

Nous avons aussi une responsabilité dans la peasation des soins, dans I'écoute et le respet de
personne. Nous pouvons parfois nous poser la questiune déshumanisation potentielle, avec des
priorités accordées aux soins techniques et umiatee a la standardisation des soins de partfiauttié
justement a personnaliser ces soins.

Pour essayer de répondre a la question "commennhesijet dans une relation de soins ?", nous
pourrions dire tout d'abord que c'est principalenggnétant capable d'exprimer notre volonté. Latse
de parole ne I'empéche pas, voyons comment faiseedke.

Etre sujet, c'est agir, en opposition avec I'objétsubit. Etre acteur pour le patient signifier, premple,
s'investir dans la relation et s'affirmer en tané gpersonne respectable. Sans la parole, et avedepe
moyen d'interpeler le soignant, le patient deviemtore plus vulnérable et le soignant a pour réle e
responsabilité d'étre attentif et de prendre seinette relation fragile.

Lorsque la communication est difficile, il est foés fréquent de "nier" la personne par exemple en
abrégeant la conversation, en répondant a sa plaen anticipant la réponse, en s'adressant audier
c6té, parce que nous sommes toujours pressés.aCdust de ne pas prendre la peine de considérer la
personne car la réponse serait trop aléatoireopudngue a obtenir.

Le patient, lui, revendique son statut de sujesdalil nous "dit":"je n'ai plus la parole mais je suis

encore 1a 1%

A travers I'étude de terrain qui suit, nous avoheisi de rapporter cette "parole" de patients et de

recueillir aussi celle d'infirmiéres.

%2 Extrait d'une discussion avec un patient atteénBHA, qui fait partie du service dans lequel gvaille actuellement.
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LI/ ENQUETE DE TERRAIN

Je souhaitais donner vie a cette réflexion, eheaa sur ce sujet parfois délicat, en recueillant
témoignage de chaque acteur de la relation de.deins cela, j'ai choisi d'utiliser deux outils :
- un questionnaire pour les patients

- des entretiens pour les soignants.

1. Méthodologie

= Enquéte aupres des patients

Donner la "parole" aux patients au travers deeogtijuéte me paraissait indispensable. En effet,
ils représentent le point central de ce mémoire.questionnaire m'est ainsi apparu comme étant le
support le plus approprié pour recueillir leur pargui n'est plus orale.

Jai donc élaboré un questionndiravec huit questions abordant l'utilisation desil®ule
communication, les facilités et difficultés renagets pendant les soins, I'impact de l'absence mdepa
sur le respect des choix du patient. J'ai faitgrass questionnaire, par l'intermédiaire du chetetwice
d'un centre SLA qui connait ces patients et les eiconsultation de suivi. Plus de vingt questiiras
ont été distribués dans ce service. Ce choix qemades donner moi-méme m'a été conseillé caules s
a I'népital étant éloignés de quelgues mois enrgéfgn‘ai pas pu, sur la durée de l'enquéte orEner
ces patients.

Aprés un mois, j'ai recu deux questionnaires spanhent en réponse. Ces questionnaires étaient
peu remplis et ne me permettaient pas d'en faiecamalyse. Je me suis permise de contacter umpatie
atteint de SLA qui m'a été recommandé, et j'aiiadsupéré des réponses plus étoffées. Ensuiteevia
patient, je me suis faite recommander d'autresopees susceptibles d'étre intéressées par I'éfude.
final, sur la trentaine de questionnaires distrébaéx patients, j'ai en ma possession les répaesemq

questionnaired, dont deux remplis partiellement.

Caractéristiques des patients de I'étude

= Population de 5 personnes : 4 hommes / 1 femme
» Moyenne d'age : 60 ans
= Entourage au domicile= 3 vivent avec leur conjoint
o 1 vit avec son fils
o 1 vit seule mais sa fille est trés présente
» Remplissage du questionnaire2 personnes l'ont rempli seules
o 2 personnes l'ont rempli en présence de quelqu'un
o 1 personne n'a pas précisé

%3 questionnaire patient en annexe IV

* les réponses des patients & ce questionnairewseit en annexe V
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= Enquéte aupres des soignants

Concernant la parole des soignants, j'ai choigiédiiser des entretiens semi directitsbordant
l'utilisation des outils de communication, les fiéés, ce qui change dans les soins et la placaug du
patient avec cette particularité de communication.

J'ai eu beaucoup de difficultés a trouver desgsgibnnels qui pourraient étre inclus dans cette
étude. En effet, le fait d'avoir choisi d'étudiette question aupres de patients atteints de Sawt & un
stade avancé de la maladie, précisément lorsquardde a disparu, réduit, de fait, le nombre déepts.

Par effet ricochet, cela réduit aussi le nombrealgnants susceptibles de les avoir pris en soiceite
méme période. Au final, et avec deux mois de retgadpu rencontrer deux infirmiéres travaillant a
domicile et recueillir leur témoignatje Ceci ne refléte pas la parole de I'ensemble digmants, mais

semble étre une approche d'un vécu de terrain.

Caractéristiques des infirmiéres de I'étude

= 2 infirmiéres
» Toutes 2 salariées d'un service de soins a domidé&ns deux villes différentes
» Diplémées depuist 28 ans et exercant a domicile depuis15 ans

o 5 ans et exercant & domicile depuis 3 ans

Le peu de matiére recueillie dans cette étudeitgraales difficultés rencontrées au sujet de cette

maladie rare. En effet, au moment de cette engpétede patients, que je pouvais contacter etrager,
se trouvaient dans les conditions de perte degkuda la parole.
De plus, il a été difficile de rencontrer des imfieres exer¢ant a domicile ayant eu de I'expérianpees

de ces mémes patients.

Les résultats qui suivent apportent quelques él&nde compréhension et de réflexion sur le
sujet. Une étude approfondie avec un nombre pligédle patients et de soignants, permettrait ditgrpo

plus d'éléments et de refléter un peu mieux latéédil vécu de cette relation de soin en particulie

%5 guide d'entretien infirmier en annexe VI

%6 |a retranscription des entretiens des deux inéirgs se trouvent en annexe VIl et VIII
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2. Résultats

= Etude concernant les patients

1- Les outils de communication et leur utilisatmendant les soins

Patient 1 Patient 2 Patient 3 Patient 4 Pattent
alphabet téléphone synthése
Un ou plusieurs outils| papier’, eye-| android, alohabet vocale
de communication tracker relié¢ § tablette, P "Eroca echo
l'ordinateur ordinateur 200"
Communicatioravec
outil pendant les alphabet alphabet
soins
Communicatiorsans
outil pendant les code oui-non gestes gestes épeler mots
soins
Communicatioravec
une personnproche sa femme sa fille

pendant les soins

La majorité des patients sont équipés d'un ouglusioutils d'aide a la communication.

Au cours des soins, l'alphabet est le seul outitéf le reste de la communication se faisanaidd' de

gestes, code oui-non, épellation de mots et aidegersonne proche.

Au total, tous les patients arrivent & communiqesrdant les soins.

2 - Qualification de la communication avec les paitts a domicile

Patient 1 Patient 2 Patient 3 Patient 4 Patient b
Satisfaisante A“C‘{f‘ "Bon"
souci
" L . "...ne
Difficultés eeasoﬁ\r/tlgr?tn;ie “sommaire, SemPEmE
b frustrante" pas toujours

nécessaire"

mon ressenti "

Tous les patients ont répondu a cette questionx Demtre eux sont satisfaits de la communicatios |

des soins. Quant aux trois autres patients, ilsment leurs difficultés.

57 Exemple d'alphabet papier en annexe |lI
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Patientl‘ Patient# Patient# Patien<4 Patient 5

Eléments Matériels

utilisation outil de communication | | ] | facilitant

Eléments dépendant des soignants

bonne connaissance du patient facilitant
nouveau soignant entravant
motivation, investissement, patienc{ facilitant

le regard facilitant

qualité relationnelle facilitant

Eléments dépendant des patients

utilisation de mots clés facilitant
position allongée entravant
fatigue entravant

Autres éléments

le temps facilitant

entravant
présence d'un proche facilitant
solitude entravant
bruit entravant

Le patient 3 n'a pas répondu aux deux questiofes mtient 2 n'a pas répondu a la question sumutce g
complique la communication.
Nous voyons des éléments de réponse variés, cipatjeat ayant donné des réponses différentes.

Seul le patient 4 apporte des éléments dépenddui-oi€me.

5 - Les besoins des patients face & cette pettepigole

Les réponses sont orientées principalement sufiskdion et la maitrise des outils et codes de
communication 'je suis trés reconnaissant envers certains soitggni ont fait I'effort d'apprendre par
coeur mon alphabet spécigipatient 1) "connaitre les codes de communication par cligeenmd'yeux
(les bases){patient 4).

Une proposition d'amélioration de matériel estefaiirle patient 5'un appareil plus facile et un écran
plus grand'

Le patient 2 écritrendre la voix".

Le patient 3 n'a pas répondu a cette question.




Changement Patient 1 Patient| 2  Patient 3 Patient 4 Patient 5
1'fr‘ustré", "trés ‘ s (]
oul penlt:')ale pour(;nm ’ convivialité", "plus
absence ae d'incompréhension”,
complicité, absence "olus d'énervement”
de dialogue
"non, elleg(les
soignantes)
NON "non" restent
toujours
attentives"

Le patient 3 n'a pas répondu a la question.

Pour les patients 1 et 4, l'absence de paroledagehangements dans la relation avec les sogyriztd

apporte, par exemple, de la frustration, de lalpké, de I'énervement et des incompréhensions.

Pour les deux autres patients, lI'absence de paeothange rien dans leur relation. Le patient Siewp

la persistance d'attention des soignants.

Patient 1 Patient 2 Patient3 Patient 4 Patient 5
"Souvent; erreur NN
Ay : ; . obligé de rester, "je me sens
Empéchés / restreints de compréhensiol ., S .
) : non sommaire"; pressée par
dans leurs choix lorsqu'un mot est ) . o
réponse oui/norn les autres

mal interprété

Le patient 3 n'a pas répondu a la question.

La majorité des patients évoque des difficultéssdamxpression libre de leurs choix.

Seul le patient 2 réporidon”, il se sent donc libre dans ses choix.
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Nous pouvons distinguer plusieurs suggestionacip@lement sous forme de conseils donnés par
quatre patients aux soignants (le patient 3 n‘aggadu a la question) :
- Propositions d'aspect technique
Une personne aimerait qu'il existen médicament qui rend la voixpatient 2),que veut-elle signifier
ainsi ? Les conseils de l'orthophoniste et dediagyapeute sont attendus par le patient 4 , ginsia
rédaction de procédures écrites pour limiter lggieations. Il souleve également l'intérét 'daire des
phrases synthétiquest d"écrire en amont les demandes spécifiques”
- Concernant la relation de soins
L'importance de regarder le patient et I'intégnex discussions paraissent essentiel pour le patiéiht
n'y a rien de pire que deux soignants qui parlemiree eux pendant la toilette. On se sent ignoré,
rabaissé” La réalisation du suivi de ces patients par |ésnes soignants serait aidalile connaissent
vos habitudes, parfois un regard suffiselon le patient .4Celui-ci précise également l'importance
d'anticiper la perte de la pardla parole ne part pas d'un seul coup. L'évolutemgendre la mise en
place de techniques différentes".
- L'utilisation de I'outil de communication a son importance pour les patients 1 et 4.
- Autres témoignagesafin d'appuyer ces suggestions faites par legmati Le patient 5 nous fait part
dans sa réponse qu'il trouve sordépendance fortement atteintet le patient 1 écrit ce témoignage qui

touche le coeur-méme de ce travail :

" Dans un monde parfait, les soignants n‘oublienap de me regarder afin que je puisse leur
parler. lls ont le temps pour utiliser mon alphabspécial."

Nous voyons au travers de ces quelques réponsedifférents ressentis des patients, leurs
sentiments parfois, et quelques propositions dianadilon de cette communication soignant-soigné Ce
résultats ne peuvent étre considérés comme extgugr nous n'avons ici que quelques éléments de
réponse qui ne peuvent étre le reflet que de Ikqpée des personnes que nous avons pu rencohtrer e
interroger. Néanmoins, ces résultats rendent coogpla réalité a laquelle sont confrontés les parss
atteintes de SLA ayant perdu l'usage de la pafdte étude pourrait, dans un second temps, étre
complétée et enrichie par des entretiens aupregpatsnts, mais cela demande un temps d'approche

beaucoup plus long.
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= Etude concernant les soignants

Les deux infirmieéres précisent qu'elles ont chaageneontré et pris en soins deux personnes ateilete

SLA au cours de leur carriére.

1- Moyens de communication

Je ne différencie pas, pour cette premiére queskisndeux infirmiéres car leurs propos étaiens tré
semblables.

Elles indiguent qu'il y a peu d'outils de commutiaraen place. Elles connaissent l'alphabet aveetias

a infrarouge, une l'a vu et l'autre I'a trés pelisat Une infirmiére a entendu parler d'un autuéilpune
tablette qu'elle n'a jamais utilisée.

Le plus souvent, elles communiquent a l'aide daofeui-non, elles font épeler les mots, ou elbed f
des propositions de mots a valider par des gestegao le regard. L'utilisation de Il'outil (alphabet
intervient généralement lorsque les premiéres tigata de comprendre ont échoué. Elles précisent
également que cela prend beaucoup de temps etaqu@rimunication reste malgré tout assez limitée.

L'une parle dédécodage; et I'autre parle d&erner ce qu'il veut"

2- Comment gqualifier la communication dans la iefatle soins ?

Pour ces deux infirmieres, la communication esfifi@a spontanément, et ce sont les premiers mets d
chacune, décompliquée'et"trés difficile™.

L'une la qualifie aussi de primordiale lorsqu'etigoutela communication, c'est ...essentiel en fait!"
Pour l'autre, la peur de toujours mal interprééeqae souhaite le patient est omniprésente.

Le plus souvent, les infirmiéres arrivent, au bdutcompte, & comprendre leur patient apres l'atiba

de toutes leurs ressources. Elles tatonnent soevesst fient au conjoint ou au proche présentexudl
elles s'appuient pour obtenir 6décoder”une réponse. Il est frustrant pour elles de vag  patient

voudrait prendre part & une conversation mais elnag voire prive.

L'infirmiére M cite I'outil de communicatiosomme "vraiment indispensableét précise que
soigner régulierement et bien connaitre les hab#uet les besoins du patient facilite la commuitnat
car cela permet '@nticiper ses demandestiu moins pour ce qui releve des soins. La présehc
conjoint ou d'un proche peut aussi étre utile aduisant ce que veut le patient.

Quant a linfirmiere G, elle évoque I'utilité dalphabet, et propose commiméal" d'étre
appareillé avec un ordinateur. Mais elle est camgei que pendant les soins, I'ordinateur ne payrasi
étre utilisé. Avant et aprés les soins, par cofieepatient peut s'exprimer et ne subit pas le 'sajnace a

cet outil de communication qui permet de dialoguer.
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oralement

Selon l'infirmiere M, beaucoup de choses chandans la relation lorsque le patient ne peut plus
s'exprimer oralement. La communicati@emande un effort”, "prend du temps", "est moawild". Elle
dit que"la conversation devient secondairear le soin ne peut pas étre fait en méme terhgaut
s'arréter, regarder la personfgser des questions simples, fermésidine seule a la fois. Du coup tout
cela est, selon elléimoins spontané”, "moins précigdt 'prend de I'énergie"Elle parle aussi de
frustration, "c'est un peu frustrant"car elle reste parfois dans lincertitude d'avwgn compris la
personne;tu n'es jamais sOre d'avoir compris la globalit ck qu'il veut dire"

Les deux infirmieres soulevent le risque d'oceuéigatient puisqu'il ne parle plus.
L'infirmiére M. expligue :"le risque c'est que tu parles a la place, quenteriprétes, que tu oublies qu'il
doit répondre, et que tu ne prennes plus en cofa@pfeersonne!’ Dans le méme sens, linfirmiere G
rajoute”on peut vite dériver et lui imposer notre faconvibér les choses (...),lui suggérer le type degoris

en charge'

Pour l'infirmiere M, la plus jeune, il est ici emwe question de faire un effort constant, de se
soucier constamment du risque de parler a la plada personnél faut toujours se le redire, I'avoir en
téte". Mais parfois il est impossible d'étre certainvdiabien compris et il faut quand méme poser une
action, ce qui entraine des ambivalent@s est bien embétéCette infirmiére explique qu'elle a décidé
quelque chose avec cette incertitude d'avoir il fallait et qu'une insatisfaction la gagtje,n'étais
pas bien, pas satisfaiteElle se pose des questions sur le respect datisse en témoignant'elle n'a
pas validé ce qu'on a dit, alors on a peut-étreidi&a sa place ce soir-la ?"

L'infirmiére G explique que le fait d'avoir reng¢gnson patient lorsqu'il parlait et ensuite l'avoi
suivi dans I'évolution de sa maladie, fait qu'dleonnaissait bien. Elle arrivait ainsi a bien camiquer
avec lui. Elle dit avoir toujours respecté ses xhaii compris ses demandes. Elle précise méme qu'ils
arrivaient a plaisanter ensemble, via I'alphabent@irement a la deuxieme patiente, qu'elle casadi
moins, elle trouvait quéc'était plus difficile de respecter ce qu'elle 1aiti, elle devait se fier au

conjoint.
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position de sujet de soins ?

La réponse a cette question est présentée, pdelesnfirmiéres, sous trois aspects que sont :

- Les moyens technigues, pour l'infirmiére M.

Les outils de communication : trouver un moyen geimet d'avoir une compréhension trés précise"
L'exemple du mode prédictif, dle début du mot apparait et la personne sélectioparmi plusieurs
propositions; est soulevé par cette infirmiere, qui a la vadode partager de vrais échanges avec les

patients'on irait plus loin dans nos discussions".

- Le besoin de formation, pour l'infirmiére G., cemant

L'utilisation des outils de communicationon'ne connait pas, on apprend sur le tas"
La SLA car'a domicile, on est livré a nous-mémes (...) or@a gee moyens".
Elle pense gue ces formations amélioreraiengliotidien du personnel et aussi ¢ca rassureapatient

(...) et aiderait a diminuer I'anxiété du patient".

- Le temps pour l'infirmiére G.

Elle expligue le caractére évolutif de la maladisadt"qu'on a besoin d'avoir du temps"

Elle explique aussi l'organisation qui se met exc@lon essaye de ne mettre personne aprés, comme ¢a
on peut prendre ce tempdais cela n'est pas toujours possible et ellepms® donc pour avoir ce temps
nécessairé€tant pis, les patients qu'il y avait apres pouvdiattendre (...) il faut leufaux patients
atteints de SLAJdonner du temps'Et elle témoigne de son investissement persocerele temps lui
manque justement, lorsqu'elle 8@n donne de notre temps personnel, on dépasseiparbtre cadre

professionnel, on en fait plus, mais on ne peuff@@as autrement, on ne peut pas les laisser patfoi

Synthése des entretiens

Nous relevons dans les entretiens que la commtioricmon verbale n'est pas suffisante et que
['utilisation des outils devient nécessaire pouc@mprendre.
Respecter la dimension de sujet de soin est patédisate sans la parole. Les soignants essayeota®

garder cela a I'esprit afin de pouvoir prendre@npte la personne avant tout.

Etant aussi infirmiere & domicile et ayant suivs deatients atteints de SLA, je retrouve dans ces
entretiens beaucoup de propos et de situationgajuaoi-méme vécus. J'ai notamment déja ressenti u
sentiment d'insatisfaction d'avoir cédé a la facidit a I'urgence du temps qui presse en counitard

I'expression fragile du patient, ne lui donnant foagours toute sa place de sujet.
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|V/ DISCUSSION

Nous allons maintenant proposer des éléments dasdi®n au questionnement que nous avons
soulevé au début de ce travail de recherche. Rappelous qu'il s'agit desoutenir la personne malade
dans sa dimension de sujétsqu'elle est privée de la parole.

Nous aborderons tout d'abord une discussion ad@sifreins et des clés de la relation de soin dans
contexte particulier de perte de la parole, puigsneerrons quelle position chacun adopte ou pdurrai

adopter, afin de soutenir ensemble cette dimerdgaujet de soin.

1. Créer un partenariat patient-équipe soignante

= Utilisation des outils de communication en soinsocrants et impact sur la relation

Il existe de nombreux outffsde communication, du tableau de signes a l'alghahepassant par
les ordinateurs, les tablettes, les lunettes aanofige ou la synthése vocale. A chaque patient de
découvrir, de tester et de trouver celui qui luirespond le mieux. Des associations de patientame
I'ARSLA® par exemple, proposent et prétent ce matériel paiients et aux familles qui en font la
demande et qui ont les ressources nécessairesiassalfation et son utilisation au quotidien. Maiss
outils de communication sont-ils satisfaisants pauelation de soins ?

Selon leurs réponses, nous observons que lesiefgs utilisent peu ces outils et jamais en
premiére intention. Les principales raisons santlifficultés rencontrées par manque de connaissdec
la pathologie, des outils existants et du manqu@rdéque du matériel par les soignants. En effet |
caractere rare de cette maladie, ne permet pasagmants d'étre sensibilisés au cours leur foomati
initiale, et ne permet pas non plus une pratiqueeedg et réguliere de ces outils. Ici les deuxiimires
interrogées ont rencontré, chacune, au cours decluére seulement deux patients atteints de SLA.
Elles expriment plusieurs fois lors de leur enéretgu'elles trouvent des astuces pour communiquer a
mieux et au plus rapide sans l'aide de ces ottlilss expliquent que, le plus souvent, elléécodent"et
essayent decerner” les demandes des patients en trouvant avec euxalgens de compréhension qui
suffisent aux soins, la plupart du temps.

Cependant, ces codes et ces décodages sont ua fram relation qui se voudrait plus authentiquetet
I'échange ne se résumerait pas en réponses awogaeades soignants, qui, par ce vecteur-la, agignt
compléetement la discussion, mais en un véritaldgie ol chacuserait interlocuteur pour l'autre. Le
soignant pose des questions fermées qui permedtamdir une réponse rapide et sdre, mais en

contrepartie qui empéchent le patient de nuancerpsepos. C'est ce que nous apprennent certains

8 Annexe Il : liste des outils de communication &igs

9 ARSLA : Association pour la Recherche sur la Sckéilostérale Amyotrophique
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patients dans leurs réponses, en expliqguant aglidgsissent un mot pour résumer au mieux et au plus
rapide leur demande : une sélection pour se faingpcendre au mieux mais une frustration aussi €ar ¢
raccourci n'est pas exhaustif et fausse parforgdété. Je me souviens d'un patient qui exprintais
d'un témoignage spontané au début de mes rechertjgedois synthétiser un maximum pour ne pas
faire trop long, les nuances disparaissent, aldesicplutdt oui ou nont®

Nous pouvons noter un écart certain entre I'atiti; de ces outils par les soignants et les bgesoin
des patients. En effet, ils sont réclamés par &iemts qui en demandent une bonne connaissamcdeafi
permettre et de fluidifier la communication et alasrelation, comme ce patient lorsqu'il expritjeesuis
trés reconnaissant envers certains soignants quilfeffort d'apprendre par cceur mon alphabet spéci
Ainsi, ils n‘ont d'autres choix que I'utilisatioe des supports pour faire entendre leur "paroleftaihs
s'expriment avec I'aide d'un proche qui les corbiait, mais dans le cadre du soin, cela n'estqugeurs
possible. Parfois, ces outils de communicationergstrop lents et inutilisables en toutes circomsts
(ex: sous la douche), et ne sont pas accessilbes a
Certains n'en font cependant pas usage, pourdrefusent-ils de communiquer ? Est-ce dd a la fatiu

Ont-ils décidé d'abandonner toute communicationptexe ?

En tout cas, ces modes d'échange, qui manquédhiidieé et sont restreints a I'utile immédiat, ne
sont pleinement satisfaisants ni pour le patienponr le soignant. Chacun essayant de faire dlepguit
avec les moyens dont il dispose, tant matérielspgusonnels.

Le soignant lui, peut s’exprimer ouvertement, libeat aussi complétement qu'il le veut. C’est I'éule

qui est, dans ce cas, compromis lorsque le patierpeut répondre en réciprocité parce qu’'on ne lui
donne pas accés aux outils nécessaires pour céja. du'il est difficile pour un patient qui peut
s’exprimer d’étre entendu, et avec justesse, paprofessionnel de santé, alors quand, en plusstil e
obligé de compter sur l'autre pour avoir la par@e,sens matériel du terme, le handicap est double.
Ainsi, comment permettre au patient de pouvoir Biexer ouvertement et de vivre au mieux cette

relation de soin ?

Il ressort ici qu'il est important que les soigraobnnaissent mieux et maitrisent les différentiisode
communication afin de les utiliser systématiquemdans leurs échanges avec les patients. Cela
permettrait un veéritable dialogue basé sur la récipe des échanges. En effet, pour communiques ave
ces patients, il est nécessaire de faire une pdase le soin, de les regarder, d'utiliser cetterfiate
qu'est l'outil de communication, et enfin de compre le message. Pour ce faire, il est nécessaée q
soignant et patient s'accordent, et qu'ils prenrsemble, le temps nécessaire pour se comprendre.
Comment empécher que la perte de l'indépendanoe|alparole libre fait partie, entraine pour |eigat

une perte de I'expression de son autonomie, vairkadtonomie elle-méme ?

80 Extrait d'un échange mail avec un patient at@nSLA qui souhaite garder I'anonymat
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= Tout est question de temps

Le temps est partout, il fait partie de notre glieh, pourtant nous avons tous un rapport au
temps différent. Certains le perdent, d'autresdament, la majorité courent apres, ne 'ont paseuont
pas assez. En tout cas, utiliser au mieux ce teegbs un enjeu pour chacun.

Dans la vie quotidienne, on ne laisse pas les garer et dérouler leurs idées, on est souvent
pressé, alors on finit les phrases déja commencéese les laisse pas aller & leur rythme, on va a
l'essentiel, comme pour rentabiliser chaque instant

Dans le suivi des patients atteints de SLA, lepenest nécessaire et le prendre parait
indispensable pour créer et entretenir cette celatjuotidienne fragile mais privilégiée. |l s'agié
prendre le temps de I'écoute et du dialogue dfitstdurer un climat de confiance, or il est souydas
long d'avoir une réponse en passant par un suppdtf ce que releve un patient lorsqu'il précies
soignants doivent enchainer les soins pour ne paisdoe du retard:

Effectivement, les soignants n'ont pas toujoursecgps car ils se trouvent souvent dans des cotdgain
horaires. Un prochain soin se fait attendre. S ple temps est pris pour celui-ci, devront-ils néxle
temps du patient suivant afin de pouvoir meneea lBur programmation des soins ? Une des infigmier
explique l'organisation mise en pldmn a besoin d'avoir du temps, alors on essayeedpas mettre un
autre patient aprés, comme ¢a on peut prendre ggdt Mais cette organisation n'est pas toujours
réalisable, et les autres patients ont eux-aussiib&le temps. Ainsi doit-on prioriser les soind'dle au
détriment de ceux d'un autre ? Une infirmiere t@meien ce sens'on faisait ce qu'on pouvait, tant pis
les patients qu'il y avait aprés pouvaient attefidi®ans ce cas, est-ce juste pour le patient sudese
voir impacté par cette situatiamu nom d’une justiéé qui tient compte plus des besoins singuliers que
d’une égalité mathématique ? Est-ce juste poudaméduire son temps de soin ? Dans son impuissance
résoudre ce dilemme, une infirmiére a répondu, cerbeaucoup d’autres professionnels de safu# :
donne de notre temps personnel”

Nous sommes ici pris dans un dilemme entre laitgudd chaque soin, la contrainte du temps, l&§sst
pour ce patient et I'équité pour les autres patient

Nous savons que nous ne pouvons pas avoir d'irtdusar le temps, les journées n'auront toujours que
vingt-quatre heures et l'organisation du travaitaatoujours des contraintes, mais est-il possibte,
comment pourrions-nous optimiser ce temps afin altager une relation la plus personnalisée et plus

approfondie possible ?

61 Saint-Arnaud J, "Les définitions aristotélicienrzsla justice : leurs rapports a la notion d'égalPhilosophiques Ottawa
vol.11, n°1, 1984, p. 157-173, http://id.eruditdgrudit/203247ar
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= Connaitre le patient pour en prendre soin

N

Connaitre le patient, tout du moins apprendre acdenaitre et a le comprendre parait
indispensable pour une meilleure prise en soinelkuffit pas de réaliser un soin technique, pagén
soignant sont d'accord pour dire qu'ils sont s#tslu soin lorsque la relation est fluide et eespeuse
et que la communication a lieu dans des échanggwaoques,'parfois un regard suffit'dit un patient.
Chacun se fait comprendre et comprend ce quedité'.

En prenant en considération le contexte de chaa@ienp, nous pouvons considérer pleinement la
personne : ce qu'elle est aujourd'hui et son étaadté, mais aussi ce qu'elle a été, ce qu'¢ltars son
environnement, ce qu'elle apprécie, connaitre rdéts e son caractére, ses projets de vie, arsg de
tout cela pour créer une relation authentique échéinge est réciproque et sincere. Pour constratre
échange, patient et soignant vont avoir besoin ré&dpe du temps pour s'approprier les outils de
communication proposeés, et vont devoir faire predeevolonté et de détermination afin de construire
ensemble leur relation de soin.

Sachant que la maladie évolue et que la voixdipar faire défaut, connaitre le patient en début
de maladie et le suivre régulierement peut étriacteur de facilité dans la relation future. Maisnznent
faire pour se rencontrer assez tét quand les premigonsultations se passent a I'hopital et quéon |
soignera plus tard au domicile ? Comment amenpatient a se préparer a cette évolution inévit&ble
N'est-ce pas trop violent comme approche ? Et poisyment faire lorsque le patient refuse d’anticipe
ou refuse I'échange ?

Certes le patient reste I'objet de nos soinst d'adleurs pour cela que nous venons réaliser ces
soins, mais il est aussi une personne que l'orecgs@t dont on prend soin, afin de l'aider a étresi et
surtout un sujet de soin. Nous retrouvons exaatémela démarche éthiqgue que nous qualifierons, e
nous référant a P. Ricacetdcomme la visée de la vie "bonne" avec et pourui'L?fr Ainsi, nous avons
comme objectif de proposer des soins qui réponaieatesoins des patients et qui sont réalisésur |
corps avec leur consentement et leur implication.

Pour connaitre le patient, la personne qu’il astdala de la maladie, nous devons lui laisser
prendre le temps de nous "parler" de ce qui paweduimportant, ou pas d’ailleurs, alors qu'il pfas la
parole justement. Nous avons vu précédemment oile abksence de parole peut étre vécue comme
déshumanisante car c'est une partie de leur idemiitls perdent quand ils perdent la voix. |l aisisi
nécessaire que le soignant soutienne cette humanitgermettant le dialogue avec son patient. Le
soignant est garant de la communication car il peyposer, ou non, a son patient de dialoguer.

C’est donc une part importante de la responsahilitéoignant : non seulement il va favoriser, nmais
pas empécher, ni négliger I'expression, méme ddficnéme fragile, méme maladroite de la volonté du
patient. Méme sans connaitre le patient avant, uiesgrait pourtant facilitateur, on peut toujours
apprendre a le connaitre tel qu’il est au momeradencontre : faire avec ce que I'on a, aveceriegens

dont on dispose et aller plus loin ensemble. A did I'autonomie que nous cherchons a promouvoir

52 Ricoeur P.Soi-méme comme un aytRaris, Seuil, 1990

31



chez ces patients en perte de capacités physiquess pouvons parler ici plutdt du principe "de
Conomie" définit par Alain De Broca commeette capacité a s'exprimer en son nom dans alation a

63

autrui™. 1l s'agit ici de ne pas contribuer & amoindrir dapacités altérées irréversiblement mais plutét

construire avec le patient de nouvelles capacitégenter.

2. Le respect de cette place de sujet de soin

» | es besoins des patients

L'évolution de la maladie fait vivre au patienewuccession continuelle de deuils, mais celui de
la parole est particulierement dramatique car des il n'a plus la possibilité dinterpeller I'enitet de
développer ses idées dans leur entiereté au caursain. Il est ainsi privé d'un véritable dialegavec
les soignants et subit une relation fonctionnedleplupart du temps, surtout lorsque les soignamts |
connaissent peu ou pas.

Une personne interrogée a exprimé le besoin qweilarevienne. Lorsqu'elle écritendre la
voix", que comprendre de cette réponse ? Serait-ceehdre une partie de son identité ? Sachant
pertinemment que cela est impossible, nous pouvans demander pourquoi a t'elle répondu cela
guand-méme ? Faire ce deuil de la parole seraitpibssible pour elle ?

Lorsqu'on n'a plus cette parole spontanée, comgader sa dimension de sujet est une question
que l'on peut se poser. Dans leurs réponses, iesitgainterrogés qui ont mentionnés des difficitiéns
la communication avec les soignants, sont ceuxeguiencontrent aussi dans I'expression libre de leu
choix. Ainsi l'absence de parole spontanée sendsigeindre cette dimension de sujet qui ne pewt plu
s'exprimer spontanément. Le soignant, par égard p® patient, va ainsi tenter d'amoindrir ces
difficultés. Comment peut-il aider le patient @xgrimer librement ? Et quels sont les moyens nga a
disposition ? Voyons comment le soignant peut fawar toujours donner la dimension humaine aux

personnes malades.

» | es soignants dans la relation de soin

Les infirmiéres, elles, expérimentent et saverg# fucommunication reste la base des soins.
Dailleurs, elles ne sont pas toujours satisfaitedeur soin car elles percoivent qu'il existe isque de
réification de la personne dans un soin techniqueineprochable mais défaillant du c6té de latreta
et oublieux de la personne malade. C'est ce quiedsiuvé dans la thése de Marie Sylvie Richard

lorsqu'elle écritl'approche du malade a dans certains cas perdsatehumanité tant les soignants sont

% De Broca, A. "Du principe "Autonomie” au principe {Conomie™ Ethique et Santé2007-4; p.72
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préoccupés de la techniqd&"Une des infirmiéres explique qu'elle se contentéojsde réaliser un soin
gue I'on pourrait qualifier de "technique”, un soapide ou la communication est réduite au fonctbn
Peut-étre est-ce, dans ce cas, le reflet d’'une pliesconscience d’'un manquement éthique de ladpart
soignants ?

Et puis, les infirmiéres interrogées ont parfoissémtiment de n'avoir pas compris la personne
gu'elles soignent ou doutent de la pleine comprgbefitu n'es jamais sdre d'avoir compris la globalité
de ce qu'il veut dire"De ce fait, elles ne sont pas certaines de répopdrfaitement a l'attente de la
personne. Elles utilisent le plus souvent leursp® ressources et essayent autant que possible de
trouver une solution pour comprendre, en prenatangs qu'elles n‘ont pas toujours.

Je voudrais relater ici une expérience que j'aueétans le cadre professionnel avec une patienie, g
témoigne de l'utilisation de toutes les ressoupoes comprendre.

"Je n'arrivais pas a comprendre ce que voulait Marée matin-la tant sa fatigue était grande. Elle
n'‘ouvrait quasiment plus les yeux, difficile alate distinguer le "oui" du "non", car son code par
clignement des yeux était devenu impraticable. falkevait interpellée d'un Iéger signe de la tétésnja

ne comprenais pas ce qu'elle voulait me dire. &ais motivée et j'avais passé en revue tous ias sb
une grande quantité d'éléments dans sa chambredafidéterminer ce qui était I'objet de son souai. A
bout de cing bonnes minutes d'inventaire, je congseayu'il s'agit de la télévision. Me voila mairaan
partie & chercher le sens de son intervention. tait essayé, jai posé toutes les questions qui me
permettraient de cerner sa demande : "vous voudeihdre ? Que je la tourne ? Qu'on change de
chaine ? Que je baisse le son ? Que je 'augmevite® voulez me parler d'une émission ? De la nf&téo
etc". Et puis, une idée me vient : je lui demaridelle est concernée, elle me répond oui, je congse
alors que j'étais trop centrée sur l'extérieur. @€elle voulait, c'était que je l'assoie un peuspiians son

lit, qu'elle puisse mieux ouvrir les yeux et awgir la télévision. Cette fois-1a, je me suis diteg'étais
bien loin de comprendre au départ, que jauraisl@igser tomber car cela ne concernait pas le soin,
mais finalement j'avais bien fait de persévérer cala a contribué a maintenir le lien que nous asgio
établi au fil des semaines. Par contre, j'ai étéretard sur le reste de mes soins cette matinéembis
j'étais satisfaite malgré tout. Cet investissentenhous deux a fait de ces moments de soins desmnsom
conviviaux, malgré la particularité de la commurtioa. Je m'efforcais de comprendre le plus souvent
possible, et quand je n'y parvenais pas, je luiriexgis les sentiments que je ressentais face & cett
incompréhension, de sorte qu'elle ne se sente |es ae coté. Parfois, le temps imparti pour le soin
suffisait tout juste au soin, et la fatigabilité Marie était telle que je réalisais mes soins, &uspproche
d'elle, avec peu d'échanges de mots.

La relation de soin avec un patient atteint de Slefnande donc du temps, de la concentration,
de l'attention afin qu'elle puisse étre de bonradigu La connaissance du patient apporte uneitépit
une fluidité certaine dans le soin, amenant aiagpdssibilité de prendre du temps pour autre chose,

comme la discussion.

% Richard M.S.Le malade, sa famille et les soignants en unitéales palliatifs. Etude psychopathologique, phifisique et
éthique de leur relation. Réflexion sur la relatismignants-familles des malad@$h Doctorat, Paris V, 2001
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= Sujet de soin : acteur de la relation

Nous venons d’essayer de comprendre les enjel @¢ation de soins au regard des problémes
de communication avec les patients atteints de &iant encore toutes leurs facultés cognitives et
intellectuelles mais étant privés de la parole.

Malgré la bonne volonté de chacun, les moyens Iguiiés face a cette perte de parole, laissant
une déception palpable dans les dires de ce patmsrhment exprimer un sentiment, défendre une
opinion quand l'autre développe ses argumentsss&i tomber et se taire reste la meilleure solugan
continuant a ressasser son avis"

Sans la parole et avec peu de moyens d'interlgetgmignant, ce patient hyper-vulnérable n'a pas
le choix que de s'en remettre aux compétences idnast. La responsabilité du soignant est ici d'étr
attentif au patient et de toujours le considérenoe une personne, un "sujet" de soin par opposition
l'objet de soin, en le traitatn méme temps comme une fin et jamais simplernemhe un moyeff:
comme disait Kant. C'est ce que demande ce pdbtesqu'il témoigne'dans un monde parfait, les
soignants n'oublient pas de me regarder afin que@yesse leur parler (...) lls m'intégrent dans leur
discussion! Son incapacité a dire les choses explicitemeittédie clairement identifiée et doit étre un
aiguillon permanent a l'attention accrue a laqueledroit, et dont nous sommes responsablesrerytee
soignants.

Il s'agit ici de permettre au patient de s'exprimméout moment, sur tous les thémes et par taus le
moyens possibles et d'étre réceptif aux signauxvedoaux qui s'expriment. La disponibilité du sa@igh
et l'attention a l'autre doivent étre la base dteaelation : ainsi le regarder, se mettre a s&ppa son
écoute, permet au patient de "dire" ce qu'il aré, di'étre entendu et écouté. L'utilisation et atrise de
I'outil de communication étant un gage de fluidigés le soin, soignant et patient peuvent doncnégha
et vivre ensemble un vrai moment de partage.

Nous travaillons main dans la main, soignant &epg ce qui nous amene a faire les soins "avec"
le patient et non pas "au” patient, "sur” le pdtmun"pour" le patient. Il s'agit de partager emset non
le "donner”, ou le "faire", cela permet au patiéntcuper sa place et de pouvoir étre acteur dedton.

En effet, il y a deux personnes dans la relatiosales, toutes deux actrices de cette relatiorrdleedu
patient est de se considérer et de toujours sadayger comme "sujet”" de la relation, en essayatarna
que possible d'en étre acteur, et d'encouragesoigmnants a perséveérer et a les "écouter”. Le anign
attentif au bien-étre de cette personne fragilelaegour la soutenir dans cette démarche et tosijooir

en elle une personne respectable pour laguelldél la considération, de I'égard. Cette notjmar égard
pour® utilisé par P. Ricceur est exactement la tradudierce respect et exprime la considération que

l'on a pour le "sujet", qui est celui dont on adaponsabilité tout a la fois professionnelle etate

® Témoignage spontané par mail, d'un patient attsrLA ayant perdu l'usage de la parole qui stelgairder 'anonymat
6 Kant E.Les fondements de la métaphysique des mdsiure de poche, 1993, p.105. Citation complétagis de telle sorte
gue tu traites I'humanité aussi bien dans ta pensogque dans la personne de tout autre toujours @merntemps comme une fin,

et jamais simplement comme un moyen"

87 Ricoeur P.Soi-méme comme un autRaris, Seuil, 1990, p.222
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V/ CONCLUSION

Nous venons d'avoir un apercu des particularigésainmunication avec les patients atteints de
SLA ayant perdu l'usage de la parole et de voirment leur dimension de sujet est percue tant par eu
mémes que par les soignants. Nous avons été paviigiss de la dureté de certains témoignagestsefl
de la réalité, par exemple lorsque cet homme @trit'est déja arrivé que les soignants ne me regat
pas de tous les soins, j'étais réduit au silence."

Nous avons vu tout au long de ce travail que neagnants, avons un réle indispensable de
soutien de cette dimension de sujet du patienpepd petit & petit son indépendance, mais qui gande
son autonomie. Nous avons a nous rappeler cecictt danettre en ceuvre afin de toujours considérer |
patient comme une personne, un étre humain ayaitaun soin humanisant et non chosifiant, etrce e
lui permettant de s'exprimer et en respectantiseix.cAfin de lui permettre de toujours pouvoir exper
sa volonté et ainsi d'étre acteur de sa prise argehnous n‘avons pas d'autre moyen que de laiedda
parole.

L'évolutivité des besoins et des capacités deematatteints de SLA nécessite une réponse
rapide, et entraine alors une réorganisation ueg€eles soins pour le patient et par conséquent pour
l'organisation d'un service. Comment mettre celplace ?

Il est maintenant question de se regrouper pdiéchér ensemble afin d'adapter I'organisation
des soins en dégageant ou réorganisant le tengusdgiterminant a nouveau les priorités. Le contiknu
soin pourrait étre repris et modifié en fonctiors dmuveaux besoins du patient, des priorités dams |
soins pourraient étre faites et le temps de saoimrpit étre allongé, par exemple.

Concernant la communication, il parait indispetesate pouvoir transmettre les compétences
nécessaires, savoir communiquer autrement. Dévetolgs outils et mettre en place une démarche
d'apprentissage des outils et des attitudes adaptéecommunication sont des pistes de réflexion
intéressantes que patients et soignants ont évegiaés leur témoignage.

De facon générale, les soignants essaient sodiadlerr au plus rapide et de réaliser de nombreux
actes, c'est ce qui leur est demandé afin de répa@nth charge en soins. Dans le cadre de la Saés n
ne pouvons alors pas utiliser, comme il le faudtag outils de communication et nous ne sommes pas
toujours réceptifs a leur demande, ce qui nous araame plus prendre systématiquement en compte leur
volonté, ne plus les considérer d'abord comme ujesssmais simplement comme objets des soins.

Nous ne pouvons absolument pas nous permettrercéaltsi vite, cela signifierait faire I'impasse lsu
communication car c'est bien elle qui prend du ®niypus sommes alors pris dans une spirale, dans
laguelle les patients atteints de SLA ne peuvestapdrer. Pour eux, la qualité de la relation @$&dse de
leur prise en charge, et prendre le temps nécegsainr les écouter et pour leur permettre de sharpr

est un gage de la bonne qualité des soins, d'omgpagnement répondant a leurs besoins.

Cet accompagnement, le plus serein possible, peametiuo patient-soignant d'avancer ensemble.

Cependant, lors d'une maladie évolutive commeé_ka & responsabilité des acteurs du soin n'est

pas seulement dans lici et le maintenant. Il s'dinticiper les besoins a venir, les ressources
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nécessaires, les capacités des patients et deritaurage et pas seulement de se soucier des mpexble

au moment ou ils surgissent, en oubliant la coiténat l'anticipation. Cette anticipation permet de
pouvoir réagir et ne pas se retrouver dépourvuagud changement nécessitant des aménagements de
soins ou de matériel par exemple. C’est un parcqursloit étre fait avec le patient et non un parso

gue le patient subit au gré des lieux de soins,pgetes successives ou au gré du bon vouloir et des

compétences acquises ou non par les soignant®qus‘occuper de lui.
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ANNEXE | : Modele de communication et schéma de laommunication

Modeéle de communication: modéle de représentation de la communication éapar C.E. Shannon

(1916-2001). Ce modéle (...) vit ses applications s'étendrerdashines automatiques a la biologie et
aux relations humaines. Dans ce modele, la commatiait est définie en termes de transmission
d'informations et l'information comme une quanéititraite qui qualifie le message indépendamment de
sa signification. Cette quantité est a son toulirdéfpar la mesure de l'incertitude d'un messagerse

une relation telle que, lorsque l'information s'amit, I'incertitude diminue®

Schéma de la communicatiopar Claude Shannon, 1949

Entrée Support physique Sortie
SOURCE
EMETTEUR - - --> CANAL - - --> RECEPTEUR
message décodage
codeé A -
Cerveau |

bruits
. de |mrﬂsites
I'émetteur

Feed-back

% Godin C. "dictionnaire de philosophie", p.216-217

% Giffard D. "Modéle de communication", cours pour la formation infirmiere de secteur psychiatrie.
http://psychiatriinfirmiere.free.fr/infirmiere/formation/psychologie/psychologie/communication.htm, consulté le 21 octobre
2015
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ANNEXE Il : Outils de communication °

Je communique

Communiquer est une fonction essentielle et inaamigble pour tout individu. La communication peipeunter
différentes voies : parler, écrire, se faire comgre.

Lorsque la parole devient muette dans un corpsé@pamn un si puissant moteur vital qui s’emballdageie
émotion, a chaque doute ou suspicion, alors vefgard prend le relais.

Pour I'écriture : il existe des adaptateurs deostytles stylos grossis, des supports adaptésémpaht. L'emploi
d’ardoise avec craie peut étre aussi une solutipite et efficace.

Pour téléphoner : il existe des supports de combieg téléphones mains libres, des téléphonessaagdouches,
des téléphones infra-rouge, des téléphones avéaatear utilisant la mobilité résiduelle avec prigeligne et
défilement des numéros enregistrés.

Pour se faire comprendr®ar les tableaux:

e Tableau de lettresc'est un moyen simple d'échange avec I'entoyvagechoix des lettres repérées par leur
couleur .Une indication de la couleur au nivealiategle puis dans le paquet de lettres ou ellecse/¢,
grace au regard renseignent de facon rapide.

< Picto-kligne ou les lettres, alignées par ordre alphabétisat, regroupées en pavé coloré. L'aidant
propose 1 ere ligne, 2éme ligne, etc. La réponsiiy® se fait par clignement de paupiéres.

« Picto-cadre le patient défini par choix d'une des couleuangle le pavé concerné L'aidant propose dans
I'ordre les différents cas de figure jusqu'a ré&gegmositive qui peut étre affinée avec un complémen
apporté prélevé dans un autre pavé exemple 'gal &ux pieds".

« Picto-tableau le principe est le méme repérage par la cow&ngle du besoin qu'on affecte ensuite a la
région du corps concernée.

+ Picto-com: LORSQU'ON NE SAIT PAS LIRE on peut utiliser dableaux résumant la
plupart des problémes rencontrés nécessitamvartdons: la nuit, I'hygiéne, I'habillage, la géae
douleur, le fauteuil et la position, les lunetiestélé, la radio, les médicaments, l'alimentatlergonfort,
les sentiments, SOS, la religion, mes obséquesuawession.

e Picto-enfantgpermet I'échange entre le parent et son enfant

En utilisant I'ordinateur
Il est essentiel de s’assurer des possibilitésodamtandes pouaire parler I'ordinateuen :

e Utilisant unclavier virtuel: il remplace le clavier traditionnel.
Son fonctionnement nécessite de disposer d'unésstdnivée, d'ugmulateurde souris, d'ugontacteur
obéissant a un possible mouvement résiduel ddatédisation est variable (genou, téte, pied, caude
En savoir plus : consultez le site Btogramme France de Handicap International

« Utilisant d'autres systemes plus complexes, bagéde snouvement des yeux. Il s'agit de visioboard,
iriscom et Eygaze.

Par les synthéses vocales

Ce sont des instruments transportables, pilotatddacon simple, empruntant les possibilités desvatobilité.
Elles présentent des prédictions des mots lescpluants. La commande de 3 lettres suffit & voopgser un
choix de mots les plus usités commencant par éetsr8s. |l suffit alors de retenir celui qui coent, ce qui est
rapide.

Un cadran de lecture a double affichage permet&mertemps au patient et a I'entourage de lire Esage.
Une voix masculine ou féminine -au choix- annorcmessage. Ces voix de synthése sont souvent piabbes.

7 http://www.sla-pratique.fr/je-communique/je-communique
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: Exemple d'un alphabet papier

ANNEXE I
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ANNEXE IV: Questionnaire patient

Vous étes pris en soins a domicile par une équipe soignante pour vous accompagner autour de votre
SLA.

e Vous étes: 0 un homme 0O une femme

® Quel est VOIre 888 ? vviiiiieee e,

e Vous vivez: 0O seul(e) 0O en couple 0 avec d'autres personnes:..........cccuueee...

e Quel(s) soignant(s) intervien(nen)t ? 0O infirmier(e)s O aide-soignants

1 - Outil(s) de communication

e Avez-vous un outil de communication ? O oui 0 non
e Si oui, le(s)quel(s) ?

o Et pendant les soins, comment faites-vous pour communiquer avec les soignants ?

2- Comment qualifieriez-vous cette communication avec les soignants a domicile ?

3 - Qu'est-ce qui, pour vous, facilite votre communication avec I'équipe de soins ?
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4 - Qu'est-ce qui, pour vous, complique la communication, ou est compliqué dans cette
communication au moment des soins ?

5 - Quels seraient vos besoins face a la perte de parole ?

6- Pensez-vous que le fait de ne plus vous exprimer par la parole a changé quelque chose dans la
relation avec les soignants ?
Si oui, pouvez-vous préciser ?

7 - Est ce que les difficultés de communication vous "empéchent" d'exprimer vos choix au moment
voulu ?
Si oui, pouvez-vous donner des exemples ?

8 - Au vu de votre expérience, avez-vous des suggestions a faire ?

9- Avez-vous rempli ce questionnaire seul(e) ou en présence de quelqu'un ?

Je vous remercie sincerement d'avoir pris le temps de répondre a ces questions.
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ANNEXE V : réponses au guestionnaire patient

Questionnaire 1p. 47-48
Questionnaire 2p. 49-50
Questionnaire 3p. 51-52
Questionnaire 4p. 53-54
Questionnaire 5p. 55-56
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QUESTIONNAIRE ] : ABSENCE DE PAROLE ET RELATION DE SOINS A DOMICILE

Vous étes pris en soins a_ domicile par une équipe soignante pour vous accompagner autour de votre
SLA.

e \ous étes: un homme
e Quel est votre age ? ........ 42 ANS.eiiiiiiiieeeiiiree e
® \/ous vivez: en couple

e Quel(s) soignant(s) intervien(nen)t ?  infirmier(e)s et aide-soignants en bindme

1 - Outil(s) de communication

e Avez-vous un outil de communication ? oui

e Si oui, le(s)quel(s) ?
J'en ai 2. Un alphabet papier spécial donné par I'ARSLA (cj. PJ du mail) et un eye-tracker relié a mon
ordinateur.

o Et pendant les soins, comment faites-vous pour communiquer avec les soignants ?

Un clignement d'yeux = oui, 2 clignements = non.

Utilisation de l'alphabet papier: dire les numéros de ligne (1ere ligne, 2eme ligne,... ) puis sur la ligne
correspondante énumeérer les lettres. Je ne réponds que par oui, un silence de ma part équivaut a un
non.

2- Comment qualifieriez-vous cette communication avec les soignants a domicile ?

De pas évidente et pourtant tellement nécessaire! De nombreux facteurs rentrent en compte pour avoir
une bonne communication: le temps, la motivation, le respect des régles de base de la communication
avec moi comme me regarder cligner des yeux ou sortir I'alphabet papier, la patience des 2 cotés, ma
fatigue,...

3 - Qu'est-ce qui, pour vous, facilite votre communication avec I'équipe de soins ?

Il faut que I'équipe soignante ait le temps pour communiquer avec moi. Il faut aussi de la motivation et
un minimum d'investissement pour me faire parler.

La chose la plus importante a mes yeux est de toujours me regarder. J'arrive souvent a me comprendre
juste par le regard. Il m'est déja arrivé que les soignants ne me regardent pas de tous les soins, j'étais
réduit au silence.

4 - Qu'est-ce qui, pour vous, complique la communication, ou est compliqué dans cette
communication au moment des soins ?

Je ne suis pas a l'aise pour communiquer car les soins, a part les massages, sont plutét "agressifs". Et
puis les soignants doivent enchainer les soins pour ne pas prendre du retard.
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QUESTIONNAIRE 1 (SUITE) : ABSENCE DE PAROLE ET RELATION DE SOINS A DOMICILE

5 - Quels seraient vos besoins face a la perte de parole ?

Face a la perte de parole, je ferai tout mon possible pour la compenser. Je suis tres reconnaissant envers
certains soignants qui ont fait I'effort d'apprendre par coeur mon alphabet spécial. J'utilise un eye-
tracker pour diriger le curseur de mon ordinateur. Avec le logiciel "the grid" je peux méme parler, une
voix métallique répétant ce que j'ai écrit sur I'écran. Je suis également chargé de tester les nouveaux
moyens technologiques susceptibles de nous aider pour le compte de I'association Espoir Charcot. Aussi
je suis en train d'expérimenter un casque électroencéphalographe qui me permettrait d'épeler des mots
uniquement par la pensée.

6- Pensez-vous que le fait de ne plus vous exprimer par la parole a changé quelque chose dans la
relation avec les soignants ?
Si oui, pouvez-vous préciser ?

Oui bien sGr. Comment instaurer un dialogue avec les soignants avec uniquement des questions fermées
oui/non. J'aimerais rebondir a ce qu'ils me disent, plaisanter avec eux. C'est trés pénible pour moi, j'en
ressors toujours frustré. Quand je parlais, j'arrivais a créer des moments de complicité avec certains
soignants. Plus maintenant!

7 - Est ce que les difficultés de communication vous "empéchent" d'exprimer vos choix au moment
voulu ?

Si oui, pouvez-vous donner des exemples ?

Oui souvent. Quand je cligne trop vite des yeux, un non peut étre interprété pour un oui. Alors je me
retrouve avec une couverture supplémentaire, du collyre dans les yeux, un arrét de la tv,...

8 - Au vu de votre expérience, avez-vous des suggestions a faire ?

Dans un monde parfait, les soignants n'oublient pas de me regarder afin que je puisse leur parler. lls ont
le temps pour utiliser mon alphabet spécial. lls m'intégrent dans leur discussion. Il n'y a rien de pire que
2 soignants qui parlent entre eux pendant la toilette. On se sent ignoré, rabaissé.

9- Avez-vous rempli ce questionnaire seul(e) ou en présence de quelqu'un ?

Tout seul.

Je vous remercie sincérement d'avoir pris le temps de répondre a ces questions.
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QUESTIONNAIRE 2

Questionnaire sur le théme: absence de parole et relation de soins a domicile
e e e ————— =

Vous &tes pris en soins 3 domicile par une équipe soignante pour vous accompagner autour de votre SLA.

? i
® \ous étes: \/<un homme 0 une femme
® Quel est Votre 3ge? .einveresnienns é OC‘).M
. - ,
® Vous vivez: o seul(e) en couple 0 avec d'autres Personnes:......oeiiien.
e Quel(s) soignant(s) intervien(nen)t? © infirmiér(e)s o aide-soignants
1 - Outil(s) de communication

e
e Avez-vous un outil de communication? o nen

——— X
i oui, le(s)quel{s)? Q_‘(ej\ R\A& A ;‘Eﬂ\j (@]

VC.

e Et pendant les Ins,\ic;mment faites-vous pour communigquer avec les soignants? \(9 &
| L YOS Axie. \ «km AL,
N -

ARy B0 ORAL \&PE\J{Q R PSR\ S Y
: :

l\«@f\uu [fe® s de ; c\um‘\:p“ﬂ&
\ \

2- Comment qualifieriez-vous cette communication avec les soignants a domicile?
QA Lo T T

3 - Qu'est-ce qui, pour vous, facilite votre communication avec |'équipe d\e\ soins?

ﬂ \ \
Ao.. ({ \anl\;\é S é«,ﬁ\\ T

4 - Qu'est-ce qui, pour vous, compligue la communication, ou est compliqué dans cette communication au
moment des soins?
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QUESTIONNAIREZ
(SUITE)

Questionnaire sur le théme: absence de parole et relation de soins a domicile
———————e = ——————————

5 - Quels seraient vos besoins face a la perte de parole?
\

ey )Lﬁfg__ \a__ame

6- Pensez-vous que le fait de ne plus vous exprimer par la parole a changé quelque chose dans la relation avec les
soighants?
Si oui, pouvez-vous préciser?

TN

7 - Est ce que les difficultés de communication vous "empéchent” d'exprimer vos choix au moment voulu?
Si oui, pouvez-vous donner des exemples?

WD

8 - Au vu de votre expérience, avez-vous des suggestions a faire?
QIACHL R,

chr

Ak d s comens Q\‘\')L KISVER

9- Avez-vous rempli ce questionnaire seul(e) ou en présence de quelqu'un?

Je vous remercie sincérement d'avoir pris le temps de répondre & ces guestions.
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QUESTIONNAIRE3

Questionnaire sur le théme: absence de parole et relation de soins a domicile
—_—— e ———a

Vous étes pris en soins a domicile par une équipe soignante pour vous accompagner autour de votre SLA.

® \Vous étes: 7 un homme o une femme
® Quel est votre age? ........ccvevniniines \I§ ................
) w /
® Vous vivez: o seul(e) en couple ,0avec d'autres personnes: ...
ST,
® Quel(s) soignant(s) intervien{nen)t? '}'.t_(inﬁrmiér(e)s Faid&soignants

1 - Outil(s) de communication

\\ /
® Avez-vous un outil de communication? o oui “ fé non
e Si oui, le(s)quel(s)? \

e Ft pendant les soins, comment faites-vous pour communiquer avec les soignants?
ESLES
-

2- Comment qualifieriez-vous cette communication avec les soignants a domicile?

S o

3 - Qu'est-ce qui, pour vous, facilite votre communication avec I'équipe de soins?

4 - Qu'est-ce qui, pour vous, compligue la communication, ou est compliqué dans cette communication au
moment des soins?
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QUESTIONNAIRE3

(SUITE)

Questionnaire sur le théme: absence de parole et relation de soins a domicile
_— .

5 - Quels seraient vos hesoins face a la perte de parole?

6- Pensez-vous que le fait de ne plus vous exprimer par {a parole a changé quelque chose dans la relation avec les
soignants?
Si oui, pouvez-vous préciser?

7 - Est ce que les difficultés de communication vous "empéchent" d'exprimer vos choix au moment voulu?
Si oui, pouvez-vous donner des exemples?

8 - Au vu de votre expérience, avez-vous des suggestions a faire?

9- Avez-vous rempli ce guestionnaire seul{e) ou en présence de quelqu'un?

&1 o s

Je vous remercie sincérement d'avoir pris le temps de répondre ¢ ces questions.
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QUESTIONNAIRE4 : ABSENCE DE PAROLE ET RELATION DE SOINS A DOMICILE

Vous étes pris en soins a domicile par une équipe soignante pour vous accompagner autour de votre
SLA.

® Vous étes: 0 un homme
e Quel est votre age ? ......... L. J ST
e Vous vivez: O avec d'autres personnes:...mon fils ...................

e Quel(s) soignant(s) intervien(nen)t ? o infirmier(e)s OUl 0 aide-soignants OUI
Kinésithérapeute et orthophoniste

1 - Outil(s) de communication
e Avez-vous un outil de communication ? O oui

e Si oui, le(s)quel(s) ?
Donner la parole

Tableau alphanumérique intégré sur une ardoise. Mon interlocuteur note au fur et a mesure les lettres

e Et pendant les soins, comment faites-vous pour communiquer avec les soignants ?
Avec le tableau alphanumérique ou en épelant le mot

2- Comment qualifieriez-vous cette communication avec les soignants a domicile ?
Sommaire

Frustrante

3 - Qu'est-ce qui, pour vous, facilite votre communication avec I'équipe de soins ?
Les soignants qui viennent le plus souvent me comprennent le mieux. lls ont I’habitude de mon phrasé

Utilisation de mots clés ou phrases courtes sans article (souvent les mémes) : « c’est bon » « j’ai mal »
« prendre viande frigo

4 - Qu'est-ce qui, pour vous, complique la communication, ou est compliqué dans cette
communication au moment des soins ?

Le bruit

La fatigue

La position allongée

Une nouvelle personne
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QUESTIONNAIRE4 (SUITE) : ABSENCE DE PAROLE ET RELATION DE SOINS A DOMICILE

5 - Quels seraient vos besoins face a la perte de parole ?
Avoir les outils de communication toujours a proximité

Connaitre les codes de communication par clignement d’yeux (Les bases)

6- Pensez-vous que le fait de ne plus vous exprimer par la parole a changé quelque chose dans la
relation avec les soignants ?

Si oui, pouvez-vous préciser ?

Moins de convivialité

Plus d’énervement lorsqu’on ne me comprend pas

Plus d’incompréhension

7 - Est ce que les difficultés de communication vous "empéchent"” d'exprimer vos choix au moment
voulu ?

Si oui, pouvez-vous donner des exemples ?

Le moment voulu je suis obligé de rester sommaire

Je réponds par Oui ou non

« Empéchent » n’est pas le verbe exact, je préfere Restreindre

8 - Au vu de votre expérience, avez-vous des suggestions a faire ?
Se faire entourer par les mémes soignants : ils connaissent vos habitudes, parfois un regard suffit

Garder toujours a proximité un outil de communication et I'expliquer aux intervenants

Se faire conseiller par un orthophoniste et ergothérapeute

Ecrire des procédures afin de limiter les explications et les paroles

Ecrire en amont des demandes spécifiques

Faire des phrases synthétiques

Remarque : La parole ne part pas d’un seul coup. L’évolution engendre la mise en place de techniques
différentes

9- Avez-vous rempli ce questionnaire seul(e) ou en présence de quelqu'un ?
Non

Je vous remercie sincerement d'avoir pris le temps de répondre a ces questions.
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QUESTIONNAIRES

Questionnaire sur le théme: absence de parole et relation de soins a domicile
———

Vous étes pris en soins a domicile par une équipe soignante pour vous accompagner autour de votre SLA.

® Vous étes: o un homme W une femme
e Quel est votre 4ge? .......... -?'/\ ..... NS
® Vous vivez: ¥ seul(e) 0 en couple 0 avec d'autres personnes:..

e Quel(s) soignant(s) intervien(nen)t? o infirmiér(e)s O aide-soignants ¢ l’én"\mﬁ ({( rrenag
ZH lgd.e e meun

1 - Outil(s) de communication

® Avez-vous un outil de communication? X oui O non
® Si oui, le(s)quel(s)? :
ERQCCA ecio__ oo

HPF«E&L-“-#@U;@:/’ Jms /!}QS(JCM fion) Ao (oS el Tﬂo,frf,,e/-

e Et pepdant les soins, comment faites-vous pour communiquer avec les soignants?

Hy /j//f Qien auel. o

2- Comment qualifieriez-vous cette communication avec les soignants a domicile? l

_.J:I,o})ﬂ.(l,,,M.._.ﬂ.ﬂ.._.._,.com eneal dms bouioors  lon ReSSenlt

b

3 - Qu'est-ce qui, p ur vous, facilite votre communication avec I'Tqmpe de 50|rlsp7
e

e rys U’)jacr&.J FROcCH ek sl

4 - Qu'est-ce qui, pour vous, complique la communication, ou est compliqué dans cette communication au
mon:nent des soins? ] I / ] 4(& df - = A[
Si 3 e..SuS_ . 8eple  la.  Commoe)Cad) A _im ioo%. .
r
\
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QUESTIONNAIRES (SUITE)

Questionnaire sur le théme: absence de parole et relation de soins a domicile
——— e — e ————— —————————————

5 - Quels seraient vos besoins face a la perye parole’
&,

y
L1 a’//)i')aﬁe)! 9/ag v/ Y oN.... LR JD/!JQ fr\m‘,i/};/

Ly

6- Pensez-vous que le fait de ne plus vous exprimer par la parole a changé quelque chose dans la relation avec les
soignants?
Si oui, pouve )ous préciser?

N&a oS £ES /’m// - foq QURS /77 /f@ 0 [ies

7 - Est ce que les difficultés de communication vous "empéchent” d'exprimer vas choix au moment voulu?
Si ouu, pouvez- vuusjdonner des exemples? s 5
Ol foand. |@... 04S ﬂm o les COURSES. & Send QeSS

r;w_r/ /pf; Jﬂul’ﬂes 'k /ﬂ (e fgf[j LVIC’S AL VS lduu e f'fff[t.'.c:/f..
4 ( ]

EO0.0102C.. e M —.00.G0lE A

8 Au vu de votre ex erlence, avez-vous des sugggstions a fa / i - yon
” ggl;la e ¢ esk &f,ﬁ 1. G._.._ 70 7(,1(2 7&1.3....-.-‘_..Eﬂ_..-.ﬂ.d{..
thﬂ. NC . 2.2 & (.

ex.Laden les, deals -

- e coiffer .. J/v ;
_ imw-z med! I.:a’,o/ees 4 ci?/?c?:)efz. oXeleRA. ...

..dong__Hled __jog EJQ dndence.. st J’l’gr femenl _cilfelolt

9- Avez-vous remph ce questionnaire seul(e) ou en pre;ence de quelqu'un?
_aen (\)P a¢ e k. LS. .. 2 (& s

Je vous remercie sincérement d'avoir pris le temps de répondre a ces questions.

56



ANNEXE VI : guide d'entretien avec les infirmiers

Vous étes infirmier(e) et vous prenez en soins a domicile des patients atteints de S.L.A. ayant perdu
l'usage de la parole.

® Vous étes infirmier(e) depuis combien de temps?
et a domicile depuis?

1 - Comment communiquez-vous avec ces patients n'ayant plus la parole spontanée ?

2 - Comment qualifiez-vous la communication dans la relation avec les patients SLA ayant perdu la
parole ?

3 - Qu'est ce qui est facile et/ou qu'est ce qui vous facilite les choses dans ce type de communication ?

4 - Selon votre expérience, qu'est ce qui change pour vous dans les soins et dans la relation de soin
avec ces patients qui ne peuvent plus s'exprimer oralement ?
Pourriez-vous donner des exemples ?

5 - Est ce qu'il est plus difficile pour vous de respecter la place de sujet, la volonté et les désirs de la
personne quand elle ne peut plus communiquer oralement ?
Et avez-vous des exemples ?

6- Avez-vous des suggestions ou remarques a apporter ?
(qu'est ce qui selon vous pourrait améliorer la communication et ainsi soutenir la place de sujet de ce
type de patient ?)
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ANNEXE VII : retranscription entretien infirmier n°® 1

Entretien avec Madame G., infirmiére a domicile, 26nai 2016

Infirmiére depuis 28 ans, et a domicile depuisi& a

J'ai eu 2 cas ou ils avaient perdu l'usage de leofza

Le ler cas : une femme. On n'avait pas de lien &veentre SLA de Lyon, donc suivi uniqguement sur

Chambéry.

Malheureusement, peu de moyens de communicatigoluEnson mari était trés envahissant, on pouvait
pas toujours communiquer correctement avec elle.

Le 2eme cas : un homme de 49 ans. On I'a pris argehil parlait et puis petit a petit il a perdwsage

de sa parole. Et du coup a Lyon, ils lui ont dohaéécédaire avec les lunettes a infrarouge ouoiliyait
diriger le regard sur les lettres. Sauf que luin@imait pas. Comme il n‘aimait pas, on l'a tré&siptilisé.

Du coup son épouse a essayé de l'utiliser comreepellivait. Nous également, car on n'a pas eu de

soutien de ce c6té la. On disait c'est dans quelse ? Couleur rouge, bleu noir ? Et puis apreslisait

les voyelles, les consonnes et on se débrouiltaitnee ca. Il arrivait & s'exprimer de cette facorgat
pouvait durer une bonne demi-heure pour qu'il peislire ce qu'il souhaitait, et qu'on réussisse a
décoder ce qu'il voulait dire.

Pour la 1lere dame, vous disiez que c'était diffi@l de communiquer, comment faisiez-vous pour
échanger ?
Elle était plus agée, dans les 65-70 ans, et patrecon communiquait mais elle répondait avec sy

Pour oui : 1 clignement des yeux et pour non 2ngigents. On avait un code comme ¢a, c'était avec le

regard. Voila. Malheureusement, elle avait une i elle alternait les pleurs et le rire, et clétaas
toujours évident pour nous de comprendre ce queligait.

C'est une vraie souffrance pour le patient et gewsoignant. C'est pas si simple. Pour ce casnaa fait
appel aux Soins Palliatifs de Chambéry et a I'HAD.

Jdirai ... tres difficile... psychologiqguement pour le patient parce que j'avais toujours peur rdal
interpréter ce que souhaitait le patient. Et qugad/oyais que moi je n'y arrivais pas je faisaipelpa
son épouse, (je vous parle du 2é cas). On I'a &g, et je pense qu'au fur et a mesure on "s'mmes|
dans notre prise en charge de ces patients. Biéai que on essayait autant que possible de eetgr
tout ce gqu'il nous demandait, quand on arrivaiti@rbcomprendre ce qu'il souhaitait. Mais on y aaitv
guand méme parce qu'a son regard on comprenaitciait pas ce qu'il voulait, donc on reprenait les
lettres et puis il épelait les mots. Et puis y adais fois ou on lui disait: "évitez de nous fales phrases,
c'est juste un mot et on va essayer de décoder earatnCa arrivait parfois qu'il s'énerve de vour'gn
pouvait pas le comprendre. Son épouse, qui étaitadtante principale, comprenait trés tres bien son
mari. Elle était présente et elle nous a beaucadg.aParfois, rien que par le regard, on sentaisper
des émotions. J'interpréte peut-étre, c'est mogemsa moi, mais je pense ne pas me tromper. Raree
pour l'avoir connu au début de la pathologie og'dxprimait encore, oui, il arrivait encore a nodise

ce qu'il souhaitait.
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Et, vous interveniez a quelle fréquence pour les is@ ?

(...) Au début 2 fois par semaine dans un prengerps pour qu'il s'habitue au service, puis 3 fa@s p
semaine et rapidement tous les jours, matin et pour l'aide a la douche, les transferts et le cwr et
ensuite soins de gastrostomie.

En fait c'est sa femme qui était épuisée et nodermaandé de l'aide. Et puis il a commencé a se eendr
compte qu'il perdait l'usage de sa parole, c'étadt dur, il se mettait a pleurer. Vous étes facgcet
vous devez gérer comme vous pouvez. Moi, je trquie@ nous laisse un peu trop seul a domicile. Y a
pas assez d'aide pour les patients atteints de &LAomicile, méme si y a un passage du kiné, de
I'orthophoniste, des infirmieres, des aide soigeantdu médecin traitant (...). Il est suivi par un
professeur 1 fois par trimestre au centre de SlLA@Gn.

Quand il s'est apercu qu'il perdait la parole, jai que c'est Ia qu'a commencé sa déprime. Et aatfa
mesure l'angoisse, et petit a petit il dormait nsolen la nuit, et il osait pas nous le dire de mpgu'on

lui donne des médicaments. Il était anti anxiolyis, anti somniferes, et sur la fin il a fini paaquer, il
nous a avoué qu'en fait il dormait pas et qu'iliaVangoisse de mourir en fait. Ensuite on en al@a

son médecin et lui il a fait ce qu'il pouvait c'astlire qu'il a été mis sous traitement et puisessayé
pendant les soins de le rassurer. Malheureusencengenre de pathologie, on connait I'échéanceiet lu
aussi il la connaissait trés bien.

L'idéal serait qu'il puisse étre appareillé avec ordinateur, mais il était pas trop pour ce genre
d'appareillage. Déja l'alphabet, me rappelle j'aisisté auprés de son épouse pour commencer a
I'utiliser tres tét, car c'était trés incertain lkommunication. A chaque fois, c'était oui-nonJigrmait des
yeux pour communiquer et trés vite je lui ai faitmprendre que ¢a n'allait pas pouvoir continuer glan
cet état s'il souhaitait vraiment exprimer ce qulivait envie. Et trés vite il a compris l'utilitéed
I'alphabet. Malheureusement, moi j'trouve qu'on as de formation pour ca. Jai jamais vu
I'orthophoniste venir et I'utiliser. Je I'ai jamaiai le montrer vraiment & madame, elle s'est déléeu
comme elle pouvait. Peut-étre qu'a Lyon ils lui expligué comment I'utiliser mais au bout de 34rgo
d'hospitalisation, vous voyez un peu ce que ¢cae@@d'est pas...

Pensez vous que cet appareillage lors des soing soie piste de communication ?

Pendant les soins, non. Mais c'est vrai qu'on congpaié par prendre un peu des nouvelles, savoir
comment s'est passée la nuit, et donc ¢a peutudiles avant le début du soin, et apres. C'est mon
ressenti, au moins le patient peut s'exprimer etuist pas le soin.

Pourriez-vous donner des exemples ?

Je pense que nous soignants, on peut vite dériviar iemposer notre facon de voir les choses, sfain
pas attention, on peut tres vite lui suggérer, @dirtement suggeérer, le type de prise en chargas M
c'est vrai que nous au sein de I'équipe, dés laitdéd selon I'expérience qu'on a eu avec ces matie
SLA, on s'est rendu compte que la parole du pagentjuand-méme importante, méme si il ne peut pas
s'exprimer correctement, car ces patients ont quariane toute leur téte, ils n'ont pas de troubles
cognitifs. C'est le respect de I'étre humain, desespect de son choix. Et on a méme abordé lavéc

la demande de sa femme, avant qu'il perde l'usaga garole, c'était un sujet trés difficile pows,lla
guestion des directives anticipées. Il n'a jama@iment exprimer son choix (trachéotomie ou pas ?
réanimation ?), méme quand il pouvait parler, itedait mais n'en parlait pas. Il disait ni oui mon.
Son épouse était tres embétée car elle ne voudaitppendre cette décision pour lui.(...) Et moiaig¢
démunie face a ¢a. (...)

Pour ce cas Ia, on a réussi a respecter sa voldatés la mesure ou on a pu utiliser I'abécédaire par
lequel il nous précisait ses désirs et besoinsoitessou pas (...). On s'est vraiment adapté a sesihs a
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lui. ( exemple douche le samedi soir en plus dagti®s jours et toilette au lit les autres jourd)isqu'au
bout, on a pu respecter son choix parce que sibahaité notre aide c'était pour prendre sa douche,
c'était vraiment son plaisir cette douche, il I'armait trés clairement au début (“ca fait du biga,
revis") et ¢a se ressentait, sous I'eau on voyait\gsage s'éclairer et ses sourires.(...)

Est ce que c'est vous qui proposiez l'alphabet otest lui qui le demandait ?

Il le demandait, il nous faisait signe du regare,rhontrait des yeux et on comprenait tout de sjuti¢
voulait qu'on le prenne et comme ca il s"exprim@it arrivait a plaisanter, j'peux vous dire quesdeis,

il nous vannait, j'peux vous dire que c¢a y all@tétait une expérience trés enrichissante, mémedesur
plan émotionnel, ¢a a été dur pour les colleguaglas un patient jeune (...)

Et pour la 1lere dame, vous disiez que c'était comiglué ?

Au départ, cette dame était déja plus agée et falpatait déja bien atteinte chez cette perso@eequi
fait qu'on avait son vécu et ses ressentis plusaauers de son époux que d'elle.

Moi je trouvais que c'était plus difficile de resper ce qu'elle voulait car quand nous on comprephis
ou moins ce gu'elle voulait, monsieur arrivait ktlisait, non c'est pas ce qu'elle veut, c'est §fols
voyez ce que je veux dire ?

Vous vous fiez au conjoint du coup ?

Oui. Et parfois c'est vrai que comme c'était unedayui alternait le rire et les pleurs, c'était pasdent,
franchement pas évident. Y avait des fois ou oivaitra la comprendre et d'autres fois ou c'étdidyp
compliqué. Mais on essayait autant que possibleegpecter son choix. De toute facon elle restailitau
trés vite elle a été alitée, I'évolution de la nuiaa été rapide, elle bougeait tres peu et restajburnée
en décubitus dorsal dans son lit. Quand on partaifenétre restait ouverte et on I'entendait deiupait,
donc on se demandait si elle vivait de la maltnadita et en méme temps on se disait de quel drgieon
se permettre de dire ¢a car on le voyait pas framolnt, vous voyez ce que je veux dire... Et clétait
questionnement. Tres vite on lui a proposé uneep@is charge avec les Soins Palliatifs et donc ditav
accepté les hospitalisations comme séjour de rgpiir qu'il puisse se reposer.

Alors que l'autre patient, lui I'hospitalisation deépit, son épouse n'était pas contre mais elle
culpabilisait.

(qu'est ce qui selon vous pourrait améliorer la ammunication et ainsi soutenir la place de sujet de
ce type de patient ?)

Les conjoints aussi, on n‘avait pas de contrat aweg mais on s'en occupait (...)

On devrait avoir une formation, nous, personnelsaias qui approchons les patients atteints de &LA

de troubles de la parole. Je pense qu'on manquellernent, méme si on a internet ou les associations
SLA, que ce n'est pas suffisant dans le mesuratiisation des moyens de communication tels que

I'alphabet, l'ordinateur, on ne connait pas, on egp sur le tas. Personne ne nous informe, y aapasz
de formation, moi j'en vois pas dans la région.

Vous parlez d'une formation aux outils de communicton ?

oui pour le personnel, et aussi sur la SLA. Ca'andemandé a notre chef de service. Le groupe de

parole avec la psychologue c'est pas suffisantddraicile c'est pas toujours évident. A domicile est
livré & nous-mémes, c'est pas comme dans unewstuntl la psychologue peut passer et peut voir. La,
elle a notre témoignage mais elle voit pas réatlethnce qu'on vit au domicile. Et je trouve gu'au
domicile, on a peu de moyens...

Vous pensez que cette formation entrainerait ...?
Cette formation améliorerait le quotidien du persehet aussi ¢a rassurerait le patient. Au moins ¢a
aiderait & au moins 50 % a diminuer l'anxiété dignt.
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Quel est le temps des soins en moyenne ?

On s'adapte aux besoins du patient. Au début geise en charge on se dit que ¢a va évoluer etga'o
besoin d'avoir du temps, alors on essaye de nenpEfre un autre patient aprés, comme ¢a on peut
prendre ce temps. Parfois ¢a peut aller jusqu'aQlt8 soins. L'installation est primordiale...

Et parfois, on est pris entre ce que demande sausp (ex: mettre un change complet) car elle ne
pourra pas le changer seule la nuit et ce que wsaum mari (pas de change complet), vous voyez le
dilemme ? La tension commengait & monter dansupleoNous on est au milieu et on sent que madame
aurait craqué, et que monsieur n'en peut plus.tQ¥as possible de continuer comme ¢a, on a dd le
convaincre d'essayer des médicaments pour dornfiaigéussi a le convaincre. Mais aprés je messuli
dit est ce que je n'ai pas été trop intrusive, améflexion je me suis dit que non, parce quergapecte,

je lui ai expliqué les bienfaits en lui disant qufait le test et si ca marche pas on revient eiese mais

en méme temps je contacte votre médecin traitamt gu'il vienne et c'est vrai qu'on était quand reém
en lien avec le médecin traitant, (...).

Le souci c'est qu'on est pas un service d'hospétdin, et on les laisse seul & domicile. Et ot gae
l'angoisse monte a la tombée de la nuit et c'esitldls auraient le plus besoin de nous, mais bon e
méme temps il souhaitait pas I'nospitalisation aibile. lls ont retardé le plus possible l'intertiem de
I'HAD, qu'ils n'ont pas eu d'ailleurs. lls souhaéat garder un maximum d'intimité a la maison) (...

Je trouve que notre politique de santé, on les g assez, ils sont seuls a domicile! (...) eméme
temps ils voulaient pas plus de monde chez eux.

On fait avec notre c6té humain, nos connaissaneda tbrmation infirmiére, et puis on s'améliorenda
ces prises en charge au fur et a mesure qu'on rereades patients SLA et puis on donne de notrpgem
personnel, on dépasse parfois notre cadre professip on en fait plus, mais on peut pas faire
autrement, on peut pas les laisser parfois.

Pour la communication avec ces patients on dewsiment étre formé a I'utilisation des outils de
communication, ce serait vraiment trés utile. (...)

Cette derniere prise en charge, a été pour moi inéSressante, mais elle pose question quand méme.
Pour moi, vu que j'ai connu ce monsieur avant,dali s'exprimait encore, ¢a a été plus facilesgvais

ce qu'il voulait, (...)

mais on avait parfois envie de lui dire qu'on lengwenait, mais c'était faux, y a des fois ou omrivait

pas a le comprendre. Et lui, il voyait bien gu'@domprenait pas puisqu'on le faisait répéter. st
gu'on a la bonne attitude? Est ce qu'on doit &@dhe d'emblée avec le patient? et lui dire "vpadez

de moins en moins bien", on peut pas dire ca, omaiteétre aidé de ce cbté la. Plusieurs fois gté
amené a lui dire "monsieur, je suis désolée, jepremds pas ce que vous dites, je comprends pagece g
vous voulez, et je voyais a son regard qu'il étiisolé et son épouse n'était pas toujours présente.
J'essayais autant que possible, je partais pas tanitl avait pas pu s'exprimer, pour moi c'était
inimaginable de le laisser sans avoir compris cél guwait dit. On faisait ce qu'on pouvait, tantsplies
patients qu'il y avait aprés pouvaient attendrgeemne disais il faut leur donner du temps. Aprésgis

pas si on va nous dire qu'on peut pas se perméérprendre des patients qui nous prennent autant de
temps...
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ANNEXE VIII : retranscription entretien infirmier n  °2

Entretien avec Madame M., infirmiere a domicile, 27mai 2016

Infirmiére depuis 5 ans, et & domicile depuis 3 ans

J'en connais que 2 personnes SLA, une dame etnsiguo

J'dirais avec les outils mis en place: notammenir g@ dame: des lunettes qui pointent un alphabet.
Mais en fait principalement par propositions de met le patient en question fait des signes avec se
mains pour confirmer que c'est tel mot qu'il vaeoe.dOn propose un mot et lui il valide avec lesmeaet
pour la dame elle valide en clignant des yeux maigeste assez limité. Et quand on arrive pas aveo

le bon mot, on prend cet outil, pour la dame I'abét et pour le monsieur je sais qu'il a une tablet
mais le soir quand j'arrive il est déja couché d@acpas eu I'occasion de l'utiliser et de le vbitiliser .

Et du coup avez-vous déja utilisé ces outils de comanication ?
J' ai vu utiliser I'alphabet et les lunettes pasdmllegues, mais je ne I'ai jamais fait moi.
En général, avec les mots que je propose, j'adieerner ce qu'il veut .

Compliquée dans les faits, mais en méme tempsirgavé qu'avec l'utilisation de ces outils, de
I'alphabet je veux dire, c'est vachement aidantai@uvraiment on n'arrive pas a le comprendre ebgu'’
voit qu'en utilisant ¢a, on arrive a savoir ce digeveut, c'est, oui, vraiment aidant en fait. Je rappelle
un soir, je partais de chez cette dame que je mmnaesais pas avant, et je me disais que la
communication, c'est ... essentiel en fait! Tu gaine un soin nickel, mais sans la communicatioom,
javais l'impression que de pas avoir son retour,voyait qu'il lui manquait quelque chose. Pourtknt
soin "technique" était fait. Finalement la relatiggasse avant la question du soin en fait. J'ai lgas
satisfaction si j'ai Iimpression de ne pas avanpris ce que veut la patiente, méme si c'est geendel
pour le soin.

A un moment on était 3 soignants, j'étais passiaitin, et je les avais rejoins. Et elle voulait feiper

a la conversation, y avait l'auxiliaire qui était hussi et j'étais arrivée en plus, le soin quiajsais était
un peu long alors on discutait avec les collegen voyait qu'elle voulait aussi y participer @it
pas une discussion essentielle liée au soin, maifaig partie de... , c'était important pour elléyd
participer. Et c'est frustrant de ne pas savoimgeeelle veut dire.

Les outils, ah oui les outils quand tu bloques !

Apres l'auxiliaire du soir qui vient tous les joula connais par coeur et du coup elle arrivait a la
comprendre. Nous on se fiait alors a l'auxiliaiien fait c'est pas forcément qu'elle la comprenestc'
gu'elle a I'nabitude des besoins de la dame altbesamticipe ses demandes.

Mais quand méme quand tu parles de sujets.. spdesdans le concret de ce qu'elle peut avoir Imesoi
qui concerne pas les soins directement, genre jat sur la fin de vie comme a eu une fois ma colég
tu peux pas vraiment lire sur les levres et deviasmots. Et la I'outil est vraiment indispensakhle fait
d'épeler un mot et tu cibles mieux ce qu'elle daet

Dés gu'on sort du concret comme l'installationeesdin, y a pas mieux que les mots et les motgspréc
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Du coup, les outils et la connaissance de la persmn seraient deux choses qui facilitent cette
communication ?

Oui, enfin ¢a aide c'est sOr pour les demandesthalés. C'est avec I'habitude sans doute qu'oivar
lire sur les levres et a connaitre les personnes.

Et le monsieur ?

Le monsieur lui va plutét faire des gestes poue diui/non, mais c'est plutét avec ses yeux que tu |
comprends, que t'arrives a cerner ce gu'il veuediucun son ne guide, il n'essaye pas de parlais m
c'est moins frustrant avec lui.

En fait la dame, elle continue a faire des sonsssayer d'articuler méme si tu comprends pas ,etea

la pression car elle voit bien que tu comprends. @a@mme elle est seule on peut pas la laisser si on
comprend pas ce gu'elle veut nous dire.

Alors que le monsieur, lui, il essaye et puis iamalonne. Je sais pas si c'est parce que c'est pas
important, en tout cas, si je comprends pas ilstespas. C'qui est peut étre pas bien non plus sede
moins de pression avec lui. Et puis y a sa femrae l, alors ¢a doit jouer, elle nous aide, elladuit

ce qu'il veut, et parfois aussi elle lui parle esrfpgais pour étre sdre qu'il comprend bien ce gweut,

elle a aussi I'nabitude de ces demandes.

Le conjoint ce serait donc une facilité pour les $os ?

Oui si le conjoint fait I'effort d'essayer de corapdre. A l'inverse ¢a peut aussi gacher la relapance
que au bout d'un moment quand elle comprend pass&herve, elle dit "je comprends pas ce que tu
veux!" Et ca peut aussi empécher le patient de dig® choses, il aurait pu dire des choses si sanfem
n'était pas la. Nous on essaye de comprendreestredt un peu fin a la discussion parfois.

Pourriez-vous donner des exemples ?

Plein de choses, ¢ca demande un effort, ¢ca prenmps d'essayer de comprendre, la conversation est
moins facile, ca demande de regarder beaucouplplpgrsonne, la conversation devient secondaire, tu
peux pas faire le soin en méme temps, tu doiseartéh soin pour lire sur les levres. |l faut poshes
questions simples, fermées, de faire attentionr@ giu'une chose a la fois . Il faut aussi le terdps
répondre, c'est pas toujours rapide et c'est maimsntané. C'est moins précis, ¢ca prend de I'énergie
Apres c'est moins précis, c'est un peu frustramtroe je disais tout a I'heure, t'es jamais compléta

sOr davoir compris la globalité de ce qu'il velted tu peux pas avoir une discussion trés élabanée
fait. Donc les sujets sont délicats aussi a aborggand la personne ne parle pas. Tant que c'est du
pratique, du quotidien, du concret , ¢a va; un poil suffit, mais quand elle te dit qu'elle a mal, t
voudrais aller plus loin...

Et puis I'imprécision, tant pour nous que pour &gonne.

Y a des risques, le risque c'est que tu parles pldae, que tu interprétes, que tu oublies qu'it do
répondre et que tu prennes plus en compte la paeson

J'vois dans la relation avec le monsieur, l'awiiBaavec qui on travaille le soir, elle me demande
toujours a moi "¢ca va l'installation comme c¢a, eaconvient?" A chaque fois je la renvoie vers tui Va

lui demander a Iui", et en fait ¢a fonctionne palée integre pas que c'est lui qui doit répondre.

C'est un des risques, puisque la parole n'est pagié tu prennes pas en compte la personne.

Ca demande un effort, faut que tu gardes bienten$éon ca peut étre facile car il se manifests.(..)
Vu qu'on n'est pas arrété par le patient lui méme.
Quand tu sais que c'est important, non mais fawjpta's se le redire, I'avoir en téte.
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Et justement, quand on est pas toujours sOr de connendre ...

Et bien dans ces cas-la, on est bien embété, anraal & partir quand on sait que la personne net peu
pas étre comprise. C'est ce qui s'est passé un Ho#tait minuit, on n'arrivait vraiment pas a
comprendre, ma collégue, elle s'est excusée gasng arriver et a demandé ce qu'on pourrait fage,
puis c'était a la dame de dire si ce qu'elle veaisfaire comprendre est important pour ce soir, albe

est fatiguée et nous aussi, et ¢a devient compliqué tout le monde, j'ai trouvé ¢a bien. Finalemen
nous on l'a pergu comme une angoisse, comme siesfiayait de nous retenir en nous "parlant”.
Finalement, elle a fait comprendre que c'était gesve, et on a abandonné... on lui a dit qu'on péns
gu'elle ne voulait pas nous dire un truc précis snalutét nous faire passer quelque chose, comme une
angoisse de nous voir partir. ET puis en sortardi jfatais pas bien, pas satisfaite.

L'interprétation est frustrante finalement ?

C'est surtout qu'elle n'a pas validé ce qu'on aalibrs on a peut-étre décidé a sa place ce soi?-Elle
n'était pas satisfaite et nous non plus et on igolim abandonner...

Moi j'suis pas a l'aise avec ¢a (....).

J'me souviens d'un autre monsieur (qui n'était BA mais qui ne pouvait plus parler et avait tosss
facultés), qui était littéraire et qui aimait éceirdes phrases entiéres pour parler, et qui se dattg
beaucoup avec ¢a, il finissait souvent par laigsenber... Il avait I'habitude de pas aller a I'essel, et
¢a, c'était compliqué, tu savais que ca allait 8tmeg, qu'il allait se fatiguer au bout d'un momebnc
j'trouvais que la aussi, on était pas du tout degdan

Justement, comment vous voyez la notion de tempgeg ce type de communication ?

Pour moi, les soins du soir sont plut6t courtshlé2 1/4 d'h, et assez succincts, donc je diragsjgun‘ai

pas trop de difficultés de maniére générale, maientre pas dans des sujets particuliers non plus.

Peut étre que si je faisais des soins plus lorggmdtin par exemple, je m'habituerai plus a eupaatai

plus de facilité d'un c6té et aussi des soucisaensunication et de temps plus marqué.

Mais en méme temps peut-étre que le fait que ¢eusaoin court me "sauve" un peu. Je vis pas ces
moments-la comme un peu dur finalement. Si j'agaysaller pour une douche tous les matins par
exemple pendant 1h, je pense que je serai encosefplstrée de ne pas tout comprendre. Ca ouvrirait
plus de sujets de discussion, parce que moi cgeqtas le soir, c'est assez concret donc on n's ®a
aborder des sujets autres, ¢a reste limité a esfueeca va ? est ce que vous étes bien installé ?..

Le soir, vous étes plusieurs pendant le soin, alogsie le matin le soignant est seul pour le soin tee
gue cela change quelque chose a la relation ?

Oui oui, et sirement que ¢a joue. Mais je saisgpam arrive a aborder d'autres sujets... et jesqaas Si
sa femme est trés présente aussi le matin powire.s

(qu'est ce qui selon vous pourrait améliorer la ammunication et ainsi soutenir la place de sujet de

ce type de patient ?)

Ca parait essentiel de trouver 1 outil qui t'aideagoir une compréhension tres précise, par exemple
l'alphabet et pas seulement oui/non, et par exenmplemode prédictif, comme sur les téléphones
portables, le début du mot apparait et la persors®ectionne parmi plusieurs propositions, ca
économiserai de I'énergie a tout le monde. Et paigait plus loin dans nos discussions (...)

T'as beau étre en fin de vie, t'es encore en'a®enhcore besoin de parler (...)

Avant de rencontrer ces patients SLA, est ce que us connaissiez cette pathologie ?
Non, pas du tout. Et j'ai méme pas l'impressiotad®nnaitre.

Et comment faites vous ?
ben, je la découvre...!
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