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Apercu

Changement de la conception du deulil

Forces restrictives: prevention et promotion de la santé
pour familles endeuillées

Cadre conceptuel intégre
e Qui se distingue des travaux précedents

Forces motrices: prévention et promotion de la santé
pour familles endeuilléees

Opérationnaliser un plan de travail en soins de deuil
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Deuil

e Changement de conception du deulil:

La famille est le focus de soins

Emphase mise sur santé/forces, et non sur la pathologie
Réactions uniques... GRANDE gamme dans la NORMALITE
¢ |ndividu, famille, communauté, culturel

Eloignement des stades et phases

Apprendre a vivre avec une nouvelle normalite

@ resolution du deuil
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Synthese des preuves scientifiqgues
Le deull

e Affecte de facon néfaste la santé des personnes
endeuillées

Les consequences sont de nature physiques, émotionnelles,
sociales et financieres

Les taux de morbidité et de mortalité sont plus eélevés

Les risques d’hospitalisation liés a des causes psychiatriques
augmentent

e Jusgu’a maintenant, la recherche portant sur le deuil
s’est centrée sur I’expérience de personnes ayant des
complications liees au deuil, plutdt que sur la

prévention
(CFAH, 2003; JBI, 2006)




Les soins primaires voues au deuil

e Designent les professionnels de la santé qui
saisissent les opportunités présentes ou les creent,
de facon a ce gu’ils puissent étre avec les
Individus/familles endeuillés et les supporter
durant la période entourant la mort d’un étre cher

e Sont recommande pour toutes les
personnes/familles endeuillés

e Sont des interventions liés a la prévention et/ou
aux soins de santé primaires au niveau des
Intervenants et de |I’organisme offrant les soins




Forces restrictives des services de
santé/sociaux

Perception erronée: avoir un programme de deuil
signifie que les personnes et les familles obtiennent
un soutien personnalisé repondant a leurs besoins
(Lang, Edwards, & Benzies, 2005)

Contraintes sociales/affectives pour faire face a la
mort et au deulil

Ressources humaines... multitude de demandes
concurrentielles pour le temps et I’eénergie des
Infirmieres et d’autres professionels

Manque de ressources organisationnelles et
systematiques

e Moins d’interventions visibles

e Possibilité de “traumatisme indirect” pour les dispensateurs




Forces restrictives de |’ Arene
politique

e Mangue de politiques pour soutenir les soins en cas de
deuil (Loi canadienne sur la sante)

e Pas de reconnaissance, de valorisation ni de rémunération
dans le systeme de santé

e Mangue de continuité des soins




Modele Explicatoire de Santé Chez
des Parents Endeuillées

Etude doctoral
Faculté des sciences infirmieres

Université de Montréal




Ftude de doctorat: Méthodes

e Etude complémentaire de suivi:

e 110 couples endeuillés (maris et femmes) qui ont
perdu leur bébé durant la grossesse ou durant la
premiere année de vie

® | es rencontres ont eu lieu a 2, 6, et 13 mois
apres la perte a leur domicile

e |es couples ont repondu simultanement et de facon
independante a une gamme de questionnaires

e Des entrevues conjointes enregistrees a I’audio ont suivi




Hardiness

l

Soutien conjugal et social

Santé
*Réactions au deulil
eSatisfaction
conjugale
Fonctionnement

Evaluation de la situation de la famille

Mort du foetus/
nourrisson
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La famille est le focus de soins

e Famille: contexte dans lequel les personnes en
apprennent plus sur la santé et sur la maniere de
mobiliser des ressources, des forces et un potentiel afin
d’atteindre leurs buts

e |a famille vaut plus que la somme de ses eléments




Modele a double processus pour faire
face au deuil (Stroebe & Schut, 2001)

e Croit et décroit au cours d’une vie
o Flexibilité continue et oscillation

Juxtaposition de confrontation et évitement de
differents stresseurs associés au deuil

Faire face a la perte et aux consequences secondaires
de la mort

Les deux sont des sources possibles de stress et anxiété




Ressources externes: soutien

e | e soutien conjugal et social peuvent
protéger contre la détresse psychologique et
modifier la perception des stresseurs
associes avec les transitions importantes de
la vie.




Ressources internes

e Résilience contre “Hardiness”

e Hardiness contre “Coping”




“Hardiness”

e Caractérisee par:

e Un sentiment de controle personnel sur
I”’aboutissement des épreuves de la vie et des
difficultés telles que la mort d’un étre cher

e Une orientation active vers les défis qu’a causés
la perte

e la confiance en la capacité de trouver un sens a
son existence a la suite d’une telle tragédie

(Lang et al., 2001)




Sentiment de controle personnel

La croyance que I’on peut influencer I’impact d’une
situation difficile a I’aide de ses connaissances, ses
?Sg%l)etes ainsi que du choix de ses attitude (Frankl,

“Je realise que je n’aurais rien pu faire pour changer
les evénements, ce n’etait pas en mon pouvoir...c’est
juste arrive et soit on I’accepte et on avance ou soit
on ne I’accepte pas et nous sommes immobilisés et
c’est plus difficile pour chacun”




Orientation active

Propension de chercher et d’utiliser le soutien
disponible ainsi qu’une volonté de considérer
differentes stragegies afin de s’adapter a une situation
difficile.

“Le plus difficile etait vraiment de décider quoi faire ou
comment procéder avec le bébe apres. J’ai appelé le
rabbin pour venir me voir a I’hépital [me guider par
rapport au protocole Judaique]”




Trouver un sens

® Propension de trouver un sens a son I’existence suite a
une situation difficile.

e *“ .le processus de deuil est long...chaque mois qui
passe, tu apprends quelque chose de nouveau sur toi
méme et jusqu’a quel point tu peux accepter et
composer avec des evenements ...”




Perception/Réflexions sur le sens de
la vie

e Etre en mesure de trouver un sens positif lors
d’eépreuves stressantes liées au deuil apporte ou accroit
les affects positifs

e Etre en mesure de faire une interprétation positive se
révele utile afin de créer un état mental positif et aider
possiblement a reduire le stress




Implications cliniques

e |es infirmiers et infirmieres (et autres professionels)
peuvent aider les personnes endeuillées et leurs
familles a:

e Atteindre un sentiment de contréle personnel en mettant de
|’avant leurs connaissances, competences et le choix de leur
|’attitude

Prendre une orientation active pour chercher et utiliser le
soutien disponible et de considérer différentes stratégies pour
gérer les situations difficiles

Recadrer positivement la situation et les guider dans leur
recherche pour trouver un sens a leur existence et
possiblement sentir un sens de croissance personnelle a la
suite de cet évenement ardu.
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Conclusion du doctorat

e Soutien empirique pour le modeéle pour parents endeuillés
autant en tant qu’individu qu’en couple a travers le temps

e Tous les éléments du modele doivent étre considérés
durant les soins aux familles endeuillées




Ressources
Internes—
Hardiness

Externes—
Soutien conjugal 1
Social

Santé et bien-

(

g
‘

A\
Perceptions et
Réflexions sur le
sens de lavie

N
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Théorie de “Caring”
(Swanson 1991, 1993)

e Une maniere réconfortante de se lier a quelqu’un de
precieux, envers qui on ressent un engagement
personnel et une responsabilité




Caring: 5 Categories/Processus
(compatibles entre elles)

. Conserver la croyance (envers les individus et leurs
familles et leur Ccapacité de surmonter des
épreuves)

. Connaitrer (Générale, Spécifigue, Soi-méme)

. Etre en présence de...(Etre présent(e) _
émotivement, faire don de son temps, étre
sincerement present(e)

. Accomplir pour...(Réconforter, anticiper leurs

besoins, s’y prendre de maniere compétente et
habile)

. Habiliter a...(Coaching, explications, soutien de
I’autre et leur permettre de vivre leur expéerience)




Conserver la confiance

Une confiance fondamentale envers les individus et
leurs familles et leur capacité de surmonter des
épreuves et des transitions, telles que la perte d’un
étre cher, et a faire face a un avenir qui a un sens.

Un avenir durant lequel la vie et la mort auront un sens
serein et permanent dans leur quotidien.




Connaitre

e Comprehension éclairee:
e Geénérale: Sante, perte, deuil, etc.

e Specifique: Situation et famille (type de perte, contexte
culturel, etc.)

e Soi-méme: Quelle est la volonté de I’infirmier ou
I”infirmiere de connaitre la réalité d’une autre personne et
guelle est sa capacité a maitriser ses propres besoins et se
centrer sur la realité vécue du client.
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Etre en présence de...

e Etre présent(e) émotivement, faire don de son
temps, étre sincerement présent(e), ecouter
attentivement et offrir des reponses réflectives
et contingentes aux individus et leurs familles

e | e fait de reconnaitre la perte prouve aux
familles que leur réalité est évaluee a sa juste
valeur et que I’infirmiere veut et peut étre
presente pour eux... non seulement physiquement
mais aussi par un message clairement transmis de
disponibilité et de relation a long terme avec
|’autre




Accomplir pour

e Reconforter les personnes endeuillées et leurs
familles, anticiper leurs besoins, s’y prendre de
maniere compétente et habile, proteger contre
une douleur injustifiee et préserver la dignité des
gens pour qui on accomplit.

e Comprend aussi des habiletés de communication
Interpersonnelles therapeutiques et la création
d’occasions, de programmes ou de systemes
offrant des arenes slres pour pouvoir proceder a
la guérison




Habiliter a...

e Faciliter le passage des individus et de leur famille a
travers les transitions de la vie et les épreuves peu
familieres telles que la mort d’un étre cher

e Coaching, explications, soutien de I’autre et leur
permettre de vivre leur expérience

e Un encadrement preventif est la clef du succes!
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Théorie de caring
(Swanson 1991, 1993)

e |es infirmiers et infirmieres:

e Sont presque toujours present(e)s au moment du
deces

* Ont le privilege et la chance de s’occuper des
personnes endeuillees de facon reconfortante, le but
étant de rehausser le bien-étre des bénéficiaires

e (Cela ne signifie aucunement que:

o Seul(e)s les infirmiers et infirmieres sont capables de
compassion

® que toutes les situations de soins infirmiers sont caractérisées
par la compassion

® que les soins infirmiers sont la seule profession pratiquant une
compassion eclairéee




Théorie de caring
(Swanson 1991, 1993)

e Affirme que:

® |es pratiques thérapeutiques des infirmieres sont
fondées sur les connaissances des soins infirmiers, les
sciences connexes et les sciences humaines, en plus
d’une perspicacité et d’une compréhension
experientielle

Le but de la compassion chez I’infirmier ou I’infirmiere
est de rehausser le bien-étre des individus et leurs
familles dont ils ou elles sont responsables

C’est le melange connaissances/informations et le but
de la pratique qui difféerencient les soins infirmiers des
autres soins dont la pratique exige une compassion




Des lacunes dans les soins, c’est
possible!

® Perceptions des programmes pour endeuillés

e | oIl canadienne sur la santé
contre

e Témoignagnes cliniques persistents des familles et
dispensateurs de soins qui attestent du contraire




Forces motrices des services de
santé/sociaux

e QOccasion

e infirmieres- Le caring fait partie de ce qui constitue les
Infirmiers et les infirmieres et de ce qu’ils ou elles font

e |es salons funéraires doivent modifier leur image pour
devenir “présents pour les vivants* ...a la recherche de
partenariats possibles pour la prévention et la promotion
de la santé

e | es familles sont le focus de soins

e Development of bereavement care BPG




PROGRAMME des lignes directrices du
RNAO

e Association des infirmiers et infirmieres licenciées
de I’Ontario (Registered Nurses’ Association of Ontario)

Leader international dans le développent de lignes directrices
pour une pratique basée sur des donnée probantes

Programme lancé en Novembre 1999
Fonds gouvernementaux renouvelées annuellement

29 lignes directrices publiees (Anglais + Francais)

Processus traditionnel de développement de lignes directrices
comite
Révision de la des preuves scientifiques
Mise a jour au trois ans

Format standard (pratiques, éducation, organisation, et
recommandations)




Methodologie du developpement de

lighes directrices
¢ Une methodologie innovatrice:

e Reévision de la littérature
e Un panneau d’expert

e Discussion de groupe centree sur le sujet

¢ | es lignes directrices sont developpées en utilisant
un processus de co-création:

e Creation d’une interphase entre la recherche et la
pratique

e Création d’une interphase entre différents groupes
(cliniciens, famille, gestionnaires etc....)




METHODOLOGIE

e Panneau d’experts:

e Compose de personnes dans divers domaines reliés (soins
Infirmiers, psychiatries, soins spirituels, soins familiaux, le deuil
,le developpement de lignes directrices)

e Etablir un consensus sur les concepts fondamentaux et sur le
format des lignes directrices
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Format des lignes directrices




Les recommandations des lignes directrices
Quelques exemples

La pratique INFIRMIERE:

* La pratique infirmiere proactive inclue les soins lies au
deuil pour les familles endeuillées

Le personnel infirmier:
Reconnait et valide de facon active et ouverte la mort
Est présent émotionnellement et de facon authentique
Centre les soins offerts sur la famille

Préte une grande attention aux narrations des membres de la
famille

Explore les soucis principaux de la famille

Identifie, reconnait, promeut et renforce les force et le
potentiel de la famille

Offre des conseils anticipatoires appropries




Les recommandations des lignes directrices(cont’d)

ORGANISATIONS- Pratiques

e | es Organisations valorisent et supportent les
soins offerts a la famille liés au deuil. Ceci-
est reflété par:

e |a creation et le maintient d’environnements
propices a I’offre de soins aux endeuillées

e Assurer la présences des ressources appropriées
(temps, personnel, experts/enseignants, espace
physique, fonds).

Le développement et implementation d’initiatives
et de politiques centrees sur I’expérience du deuil




Les recommandations des lignes directrices(cont’d)

Une reconnaissance et une appréciation du bien-
étre de I’infirmiere, sachant que celui-ci est
primordial et joue un role clé dans le succes des
soins offerts aux endeuillés

S’assurer que le leadership du personnel infirmier
soit visible et qu’il puisse etablir et maintenir les
mecanismes qui promeuvent une conversation
ouverte entre infirmieres, professionnels de la
santé et personnel de gestion, portant sur les
sujets lies au deuil
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Révision de |la recherche portant sur le deull

e |l y ades lacunes importantes:

e || est nécessaire de soutenir les endeuillés, particulierement en
utilisant des approches centrées sur la famille, et en appliquant
des interventions concgues de facon individualisée qui repondent
au besoins présents dans tous les domaines de soins. La continuite
des soins offerts doit aussi étre garantie @si, 2006)

e Améliorer les liens entre la recherche sur le deuil et les pratiques
adoptées envers les endeuillees aiderait a la determination des
soins les plus appropriés et a la promotions de ces soins (CFAH, 2003)

® | es preuves empirique et théoriques liees aux pratiques
envers les endeuillé sont substantielles:

¢ | es systemes familiaux, crises, les théories de la communication:
des soins qui donnent du support a ceux qui vivent un evénement
stressant sont nécessaires
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rENEHEEREIS

e |[nstituts de recherche en

santé du Canada

¢ \/ON Canada
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e | a Fondation des infirmieres

et infirmiers du Canada

La Fondation des infirmiéres
et infirmiers du Canada

Canadian Nurses Foundation




