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Penser la communication en Soins Palliatifs autour du mourir. Pour une andragogie de la mort.
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Détail du projet (poster & communication orale)

Contexte, Méthode, Résultats et Conclusions

Contexte : Laugmentation de la longévité en Occident conduit nombre d'adultes a ignorer la mort. Les
représentations de la toute-puissance de la biologie et de la médecine et parfois I'hubris humaine
construisent le déni de la finitude. Ainsi, a défaut d’'une andragogie de la mort et d'une connaissance de
ses conditions, moins de 15% des Francgais ont rempli leurs directives anticipées. Pour approfondir cette
question, nous présentons AFTERSEDATIO, une recherche francgaise financée par I'INCa. AFTERSEDATIO
étudie les effets sur le deuil des conjoints de malades atteints de cancer aprés une sédation profonde et
continue jusqu’au déces.

Objectif : Explorer I'expérience et la perception de conjoints ayant perdu leur partenaire hospitalisé en
soins palliatifs a partir de 2022.

Méthode : 7 femmes et 6 hommes, d'age moyen 61 ans ont été interrogés dans le cadre de la recherche
AFTERSEDATIO. Une analyse thématique des entretiens semi-structurés a permis d’identifier I'expérience
subjective des conjoints en deuil. Cette étude longitudinale est prospective et comporte un entretien trois,
six et douze mois apres le déces.

Résultats : Trois types de communication sur la mort et le mourir ont été rapportés en soins palliatifs par
les conjoints. Le premier est pergu comme dirigé par les professionnels sur les informations réciproques
entre patients et soignants. Il porte sur les connaissances de la maladie, des traitements et le passage du
cure au care.

Le second type de communication est psychologique. Il repose sur l'installation d'une relation approfondie
quel que soit I'état du patient (méme a I'agonie ou mort). Lécoute, I'interprétation et 'accompagnement de
la narration de I'histoire de la vie des patients et de leurs proches ont été percus comme une aide, méme
rétrospectivement.

Enfin, la communication spirituelle établit une relation entre patient ou proche et une communauté unie
par une croyance identique.

Apres le déces, les conjoints reconnaissent avoir anticipé la mort avec des sentiments d'anxiété et de
peur, mais aussi des moments d'espoir et d'acceptation. Les conjoints ont pergu positivement le soutien
des équipes soignantes ainsi que les informations médicales regues pendant I'hospitalisation. Toutefois,
pour ceux qui n"avaient pas d’expérience préalable de la mort d’autrui, son anticipation a été
particulierement difficile et stressante.



Conclusion : Laccompagnement de la fin de la vie et de la mort ne peut étre effectué uniquement par les
soignants et les médecins. Il nécessite l'implication active des membres de la famille, des psychologues
et des figures spirituelles. La communication en matiére d'anticipation de la mort reste cependant limitée.
La méconnaissance et la peur de la mort et du deuil sont progressivement partagées au cours des
entretiens. Pédagogie et andragogie de la mort diminueraient I'angoisse liée a I'anticipation de la mort et
favoriseraient les conditions d’'un meilleur accompagnement. Divulguées dans la société, elles
permettraient I'intégration progressive des mauvaises nouvelles ainsi que l'articulation du soutien médical,
soignant, psychologique et spirituel.

Message principal

La sédation profonde et continue jusqu’au déces est encore largement inconnue des Frangais.

La mort et le mourir ne font pas l'objet d'une andragogie, soit d’'une éducation depuis I'enfance.

Les conjoints d’'une personne accompagnée jusqu’'a la mort en soins palliatifs exposent les limites de
I'accompagnement malgré trois types de communication.



