‘0‘ CAIRN

MATIERES A REFLEXION

LA SOUFFRANCE : REPRESENTATIONS ET ENJEUX

Lionel Dany, Anne Dormieux, Francette Futo, Roger Favre

Association de Recherche en Soins Infirmiers | « Recherche en soins infirmiers »

2006/1 N° 84 | pages 91 a 104

ISSN 0297-2964
DOI 10.3917/rsi.084.0091

https://www.cairn.info/revue-recherche-en-soins-infirmiers-2006-1-page-91.htm

Distribution électronique Cairn.info pour Association de Recherche en Soins Infirmiers.
© Association de Recherche en Soins Infirmiers. Tous droits réservés pour tous pays.

La reproduction ou représentation de cet article, notamment par photocopie, n'est autorisée que dans les
limites des conditions générales d'utilisation du site ou, le cas échéant, des conditions générales de la
licence souscrite par votre établissement. Toute autre reproduction ou représentation, en tout ou partie,
sous quelque forme et de quelque maniére que ce soit, est interdite sauf accord préalable et écrit de
I'éditeur, en dehors des cas prévus par la législation en vigueur en France. Il est précisé que son stockage

dans une base de données est également interdit.


www.cairn.info/publications-de-Lionel-Dany--12241.htm?WT.tsrc=pdf
www.cairn.info/publications-de-Anne-Dormieux--109259.htm?WT.tsrc=pdf
www.cairn.info/publications-de-Francette-Futo--109258.htm?WT.tsrc=pdf
www.cairn.info/publications-de-Roger-Favre--12244.htm?WT.tsrc=pdf
https://www.cairn.info/revue-recherche-en-soins-infirmiers-2006-1-page-91.htm
http://www.tcpdf.org

Lionel DANY, Psychologue, Service d’oncologie médicale, CHU de la Timone, Marseille ;
Chargé d’enseignement et de recherche en psychologie, Université de Provence, Aix-en-Provence

Anne DORMIEUX, Cadre de santé, Spécialiste clinique, Service d’oncologie médicale, CHU de la Timone,

Marseille

Francette FUTO, Infirmiére clinicienne, Service d’oncologie médicale, CHU de la Timone, Marseille

Roger FAVRE, Médecin, Chef de service, Service d’'oncologie médicale, CHU de la Timone, Marseille

La recherche que nous avons effectuée visait a
analyser la souffrance comme objet de la rela-
tion de soin et comme expérience commune
de cette relation. Dans ce sens, nous avons
effectué 55 entretiens avec des patient(e)s et
des infirmier(ere)s d’un service d’'oncologie. Les
résultats soulignent le réle central de la relation
comme moyen de donner sens a la souffrance.
La connaissance des représentations de la souf-
france apparait comme un outil de compréhen-
sion des réalités complexes liées a I'expérience
de la souffrance et permet de penser des
démarches d’évaluation qui pourraient s’ancrer
sur des « savoirs pratiques ».

Mots clés : souffrance, représentation sociale,
patients, infirmieres.

Research that we carried out aimed to analy-
zing the suffering as an object of the relation of
care and common experiment of this relation.
In this way, we have conducted 55 interviews
with patients and nurses in an oncology unit.
The results underline the central role of the
relation for giving meaning to the suffering. The
knowledge of the suffering representations
appears as a tool for understanding the com-
plex realities connected to the experiences of
suffering, and allows to imagine more adapted
evaluation methods which could anchored on «
practical knowledge ».

Key-words: suffering, social representation,
patients, nurses.
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La prise en charge de la douleur (évaluation et traitement)
connait une amélioration constante depuis plusieurs
années. Si la prise de conscience du réle, non seulement
essentiel mais plus largement éthique, de la réduction de
la douleur a de tout temps questionné le personnel soi-
gnant et infirmier en particulier; I'élaboration d’une « cul-
ture commune » autour de la douleur a été, elle, plus
longue a s’opérer.

Aujourd’hui, de nouvelles questions et demandes sont for-
mulées a I'adresse des professionnels de santé. Elles tou-
chent au respect de la personne et a la prise en charge de
sa « globalité ». Autrement dit, dans toutes les dimensions
de sa personne (physique et psychique).

La prise en compte de la souffrance occupe une place de
choix dans cette perspective. Plus que la douleur, la souf-
france questionne la nature méme de la relation de soin et
sa mise en ceuvre au quotidien. Mais la souffrance est par-
tout et nulle part a la fois, elle est indissociable du soin mais
ne se laisse pas saisir aisément tant elle semble « volatile »
face a tout projet d’objectivation.

La recherche' que nous avons effectuée visait a question-
ner la souffrance comme objet de la relation de soin et
comme expérience commune de cette relation. Elle visait
a appréhender les conceptions de la souffrance auprés d'in-
firmier(ére)s et de patient(e)s d’un service d’oncologie.
Plus spécifiquement, il s’agissait de saisir les significations
associées a la souffrance ; d’interroger la place qu’occupe
la douleur dans cette construction représentationnelle ; de
questionner I'apparente confusion entre douleur et souf-
france ; de mettre au jour les enjeux liés a I'évaluation de
la souffrance pour la profession infirmiere et la maniére
dont ce projet d’évaluation souligne la spécificité de la rela-
tion infirmier(ére)-patient(e) ?

La souffrance constitue une réalité complexe dans le cadre
de la prise en charge médicale. Cette complexité tient au
caractére subjectif de son expression et de son évaluation,
mais également a la séparation que I'on retrouve dans le
milieu médical entre psyché et soma.

La souffrance pourrait ainsi &tre passée sous silence du fait
de la séparation duelle que I'on peut observer en médecine
entre éléments psychique et physique (Salmon & Hall,
2003). Ce discours dualiste se retrouve sous diverses
formes dans différentes cultures, mais il est particuliére-
ment prégnant dans la médecine occidentale (Bates,
Rankin-Hill & Sanchez-Ayendez, 1997) et aurait pour ori-
gine la parcellarisation du corps qui a suivi et accompagné
les progrés médicaux (Hankins, 1985).

Un autre aspect nous semble important pour expliquer
cette complexité. Il s’agit d’'une tendance récurrente a
« indifférencier » les termes souffrance et douleur dans leurs
usages courants. Ainsi, le terme de souffrance peut étre
utilisé pour décrire des événements douloureux et vice-
versa. Comme le souligne Morasz (2003) « le langage cou-
rant ne nous aide pas a distinguer de fagon formelle la douleur
de la souffrance tant il régne d’indifférenciation dans ['utilisation
courante de ces deux termes ».

On peut supposer que si dans I'esprit des individus la dicho-
tomie entre psyché et soma ainsi que la spécificité de leurs
vécus est bien réellement posée, il n’en demeure pas moins
que l'utilisation de termes comme « jai mal », « je me sens
mal », « je souffre » comportent une certaine part d'am-
biguité. On retrouve par ailleurs cette « confusion », plus
précisément cette indistinction sémantique, dans la litté-
rature médicale et scientifique, ot I'on retrouve les termes
de suffer ou suffering pour évoquer la douleur (pain)?. Cette
indistinction se retrouve également chez les soignants
(Patiraki & al., 2004 ; Chapman, 1999).

Pour Cassel (1982), la souffrance comprend au minimum
trois aspects : la douleur physique, la détresse psycholo-
gique et le questionnement spirituel. Elle est un état spé-
cifique de détresse qui apparait quand l'intégrité de la per-
sonne est mise a mal. La souffrance se mesure a travers les
propos des patient(e)s et s’exprime dans la détresse qu'ils
expérimentent et dans I'évaluation qu’ils font de la gravité
de leur maladie (Cassel, 1999).

Pour Botten (1995) la souffrance est multidimensionnelle,
elle peut étre de différentes natures : physique, sociale, psy-
chologique et spirituelle. Elle est abstraite, difficile a cibler
et constitue une part de I'existence individuelle que la
société n’arrive pas a appréhender. Pour Morasz (2003) la
« réalité de la maladie ne se réduit pas a ses symptomes et ne
reste pas limitée au cadre nosographique qui la définit. Elle com-
porte une part concréte... dont le vécu est subjectif ». Ainsi,
la souffrance ne se limite pas a la douleur ; elle est aussi le
vécu de ceux qui sont mal.

! Cette recherche a été réalisée grice au soutien financier de I’Agence Nationale d’Accréditation et d’Evaluation en Santé (ANAES).

2 Notons que I'on retrouve une utilisation indifférenciée de ces termes dans la littérature scientifique et médicale francophone.
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La douleur dans cette perspective s’apparente davan-
tage a une dimension objectivable dans le vécu de la
maladie. Morasz (2003) propose par ailleurs une dis-
tinction entre différents « visages de la souffrance » : la
douleur physique (Avoir mal) ; la souffrance psychique
(Se sentir mal) et la douleur morale (Etre mal).

La souffrance constituerait également un élément
important de la relation soignante, allant, bien plus que
la maladie ou la douleur, jusqu’a la caractériser (Morasz,
2002). De méme, elle est souvent au cceur du ques-
tionnement des professionnels notamment en ce qui
concerne la place qu’elle occupe dans leurs pratiques
professionnelles (SFSP, 2001).

La nature subjective de la souffrance rend difficile son
évaluation. Les soignants (médecins et infirmiéres)
expriment par ailleurs leurs doutes vis-a-vis de celle-ci
(Morasz, 2003 ; Cassel, 1999 ; Botten, 1995). A I'excep-
tion d’un outil, le MSSE (Mini-Suffering State
Examination)® dont la fiabilité et la validité ont été éva-
luées récemment (Aminoff & al., 2004 ; Aminoff, 1999),
on ne trouve pas trace dans la littérature médicale de
référence a des méthodes d’étude de la souffrance®. Le
contraste est saisissant avec le nombre d’outils qui ont
été développés pour I'évaluation de la douleur; de la qua-
lité de vie ou de la satisfaction des soins en fin de vie.

La relation d’aide dans le cadre du soin implique une
interaction, rarement neutre, entre soignant et soigné
qui produit des changements chez I'un et l'autre des
acteurs de la relation. Laffect constitue un élément cen-
tral de ces changements et de la particularité de cette
interaction. La spécificité du travail infirmier et le haut
niveau d’implication qui le caractérise participent a cette
dynamique (Bégat & Severinsson, 2001).

Ainsi, il semble que la difficulté d’évaluer la souffrance
tient non seulement a son caractére subjectif mais aussi
aux mécanismes transférentiels qui accompagnent son
expression. Ces mécanismes doivent étre interrogés
pour élucider I'expression et la complexité de la souf-
france dans le cadre de la relation soignante. En effet, le
contexte de la relation soignant-patient ne se limite pas
a l'échange d’informations verbales ou non-verbales ; il
est aussi un cadre dans lequel s’expriment des affects -
des émotions. Dans cette relation duelle, chacun met en

) LA SOUFFRANCE :
REPRESENTATIONS ET ENJEUX

ceuvre un certain nombre de mécanismes de défenses,
afin de se prémunir de la souffrance de l'autre et de se
protéger de sa propre angoisse (Ruszniewski, 1995).

Cette relation transférentielle s’articule autour de la
nature de la demande de la personne soignée, du
contexte dans lequel s’opére cette demande et de I'écho
(retentissement émotionnel éprouvé) qu’elle suscite
chez le (ou les) soignant(s).

Dans leur recherche réalisée auprés d'infirmiers(éres),
Patiraki-Kourbania & al (2004) montrent que la souf-
france est une expérience qui pose la question de la
tolérance et du contréle d’'une part, mais aussi celle de
la sensibilité et de 'empathie d’autre part. La sensibilité,
’empathie mais aussi les croyances liées a la souffrance
influencent par ailleurs la mise en ceuvre des soins
(Fagerstrom, Eriksson & Engberg, 1998).

Un travail précédent (Lucchesi & al., 2004) qui visait a
analyser les conditions d’expression et de régulation des
situations de souffrance et leurs enjeux dans le cadre des
soins palliatifs, nous avait conduit a opérer un certain
nombre de constats : (1) la souffrance prend corps dans
le cadre de l'interaction entre le patient et le soignant ;
(2) le cadre de cette interaction, par ses caractéristiques,
permet et favorise I'expression de la souffrance ; (3) le
cadre de cette interaction ne permet pas toujours une
appropriation compléte de cette souffrance ; (4) lorsque
la relation d’aide peut s’exprimer de maniére effective, la
souffrance est ré-appropriée® ; (5) la non ré-appropria-
tion de la souffrance conduit a une répétition de son
expression mais peut conduire également dans certaines
situations a une demande de mort lorsqu'il n’est plus pos-
sible d’exprimer et de contenir (figure | page suivante).

Le cadre de l'interaction® ou autrement dit la « scéne »
sur laquelle se joue la mise en ceuvre des soins est multi-
dimensionnel et comprend : le « terrain » physique (liey,
condition de travail...), social (normes, réles...) et psy-
chique (capacité émotionnelle...) sur lequel s’exprime et
s'échange la souffrance. Comme le rappelle Fischer (1999),
une relation est toujours située, inscrite psychiquement
et socialement dans un cadre en fonction duquel elle se
déroule. Ce cadre s'inscrit comme médiateur de la rela-
tion patient-soignant et lui donne sens. Le prendre en
compte dans 'analyse des situations de souffrance contri-
bue a une contextualisation de la situation de soins et des
enjeux qui la sous-tendent (Morin & Apostolidis, 2002).

3 Notons que cette échelle a été élaborée pour évaluer la souffrance chez des patient(e)s au dernier stade de la démence.

4 S'il existe un nombre important d’outils d’évaluation psychologique, aucun n’a spécifiquement été élaboré pour évaluer la souffrance telle

qu’elle est conceptualisée par les différents auteurs cités.

5 La ré-appropriation s’apparente a la possibilité de pouvoir donner sens a sa souffrance, de pouvoir répondre en partie (au moins) aux ques-
tions qui accompagnent son expression. Le cadre de l'interaction et la capacité du soignant a entendre et a prendre en compte cette demande

constituent les moyens privilégiés de cette ré-appropriation.

¢ Le cadre de l'interaction tel que nous le posons rejoint en partie la notion de dyade bénéficiaire-infirmiere (Bécherraz, 2002b).
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Figure 1. Composante dialectique de la souffrance (d'aprés Lucchesi, Dormieux, Futo, Dudoit, Dany, Salas & Favre, 2004).

Souffrance exprimée

Souffrance ré-appropriée

Cadre de l'interaction

Souffrance ressentie/percue

Relation d'aide effective

Le cadre théorique des représentations sociales occupe,
dans cette perspective, une place de choix. En effet,
celui-ci nous fournit un modeéle pour penser les régula-
tions opérées par les insertions spécifiques des individus
dans un ensemble de rapports symboliques et sociaux
(Doise, 1992). En ce sens, I'étude des représentations
de la souffrance pose une perspective psychosociale
d’analyse de la « perception » de cet objet, a travers le
rapport entre situations sociales et modalités de pensée.

Par représentations sociales, nous entendons 'ensemble
organisé des connaissances, des croyances, des opinions,
des images et des attitudes partagées par un groupe a
I'égard d’un objet social donné. Les représentations sont
reliées a des systémes de pensées plus larges (idéolo-
giques ou culturels), a un état des connaissances scien-
tifiques, comme a la condition sociale et a la sphére de
I'expérience privée et affective des individus (Jodelet,
1989). Autrement dit, I'étude des représentations per-
met de rendre compte a la fois du rapport que l'indi-
vidu entretient avec « I'objet représenté » (histoire per-
sonnelle, expérience, vécu), mais aussi de I'inscription de
ce rapport dans un contexte social (appartenance a des
groupes sociaux).

On retrouve communément les représentations sous
I'appellation de « savoir de sens commun » ou de « savoir
naif ». Ces formes de connaissance ne doivent pas étre
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considérées comme invalides car fausses ou biaisées.
Comme le souligne Denise Jodelet (1989) « il s’agit d'une
connaissance autre que celle de la science mais qui est adap-
tée q, et corroborée par, F'action sur le monde ». Plus préci-
sément, ce n’est pas tant le statut de vérité scientifique
qui importe, que celui de vérité qu'occupent les repré-
sentations pour le sujet lui-méme. Ce postulat a pour
conséquence de privilégier le déchiffrage des enjeux indi-
viduels et collectifs liés aux objets représentés au tra-
vers de I'analyse du sens qui leur est attribué.

Autrement dit, étudier les représentations de la souf-
france ne revient pas a mesurer les connaissances
« objectives » dont disposent les individus a son égard,
mais de comprendre quelle place la souffrance occupe
pour eux et quel(s) sens elle peut prendre dans leur tra-
jectoire.

Les représentations jouent un réle non négligeable dans
les situations de soins. Comme le suggérent les
recherches sur les modéles « bio-psycho-sociaux » de
la maladie, il existe une forte interdépendance entre les
capacités de compréhension et d’intervention des pra-
ticiens sur I'état de santé de leurs patient(e)s et les
représentations et comportements de ces patient(e)s
eux-mémes (Moatti, 1999). Les résultats de certaines
recherches montrent que linteraction thérapeutique
s’opére bien souvent autour et par les représentations
que chacun élabore a propos de la maladie (Herzlich,
1969 ; Morin, Obadia & Moatti, 1997 ; Petrillo, 2000 ;



Morin 2001), du traitement (Dany et al., 2005 ; Cannone
& al., 2004 ; Boutry, Matheron & Bidat, 2001) ou de sa
fonction dans le cadre de cette interaction (Guimelli,
1994)".

De plus, toute représentation peut étre considérée
comme une modalité de connaissance liée aux com-
portements des individus (Abric, 1994) qui permet en
outre la communication entre eux (Moscovici, 1992).
Autrement dit, les représentations élaborées vis-a-vis
de la souffrance se « nourrissent » des expériences per-
sonnelles mais aussi des pratiques professionnelles et
s’'inscrivent dans les rapports quotidiens entre les indi-
vidus.

Dés lors, a travers I'étude des représentations sociales,
il est possible non seulement d’identifier les processus
qui régulent le rapport aux objets de notre environne-
ment (dans le cas présent la souffrance) mais aussi d’ap-
préhender leurs dynamiques a l'interface de l'individuel
et du collectif, au croisement de la rencontre avec soi et
avec les autres dans un contexte particulier : celui du
soin dans le cas présent.

Au regard de ce que nous venons de présenter, les
objectifs de cette recherche étaient multiples. Il s’agis-
sait d’appréhender les univers représentationnels
(significations et images) de la souffrance dans le
contexte de l'interaction thérapeutique. Nous sou-
haitions étudier leurs régulations en fonction du sta-
tut des acteurs de cette relation : patient(e)s versus
infirmiers(eres). Enfin, il s’agissait de proposer des
pistes de réflexion sur les enjeux sous-tendus par les
particularités représentationnelles des acteurs de I'in-
teraction thérapeutique, voire de proposer des pistes
d’intervention concernant la formalisation de la prise
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en charge de la souffrance dans le cadre particulier
des soins oncologiques.

Nous avons réalisé une cinquantaine d’entretiens semi-
directifs aupres de 25 patient(e)s et 30 infirmiers(éres)
du service d’oncologie médicale de I’hépital de la
Timone a Marseille. Léchantillon des infirmier(ere)s
comporte 85 % de femmes, 'age moyen est de 31 ans
(de 23 4 55 ans), 'ancienneté moyenne dans le métier
est de 6,8 ans (entre 4 mois et 26 ans), enfin, 'ancien-
neté dans le service est en moyenne de 4 ans et demi
(de 4 mois a I3 ans). L'échantillon des patient(e)s com-
porte une légére majorité de femmes (56 %) ; I'dge
moyen des patients est de 57 ans (de 41 a 78 ans).

A la suite d’'une phase de recherche bibliographique et
de réalisation d’entretiens exploratoires nous avons éla-
boré deux guides d’entretiens, un pour les patient(e)s et
un pour les infirmier(ére)s. Chaque guide était composé
de 6 thémes principaux (tableau ). Chaque théme était
décliné sous-forme de questions. Le premier théme
varie selon la sous-population (vie professionnelle pour
les infirmiers et derniére visite a I'hdpital et/ou hospitalisa-
tion pour les patient(e)s). Lensemble des themes a éga-
lement été adapté aux particularités des sous-popula-
tions enquétées. Le choix et l'articulation des différents
thémes reposaient sur notre volonté d’ancrer I'expé-
rience de la souffrance dans un contexte plus large de
significations en liens avec la trajectoire biographique des
interviewé(e)s. Ainsi, étaient abordées la question du
choix professionnel chez les infirmiers(éres) et celle de
la maladie et de ses conséquences chez les patient(e)s.

Lensemble des entretiens a été retranscrit intégrale-
ment. Une analyse thématique systématique a été réa-
lisée aux niveaux vertical (sur chaque entretien) et hori-
zontal (sur 'ensemble des entretiens) selon le cadre de
l'analyse phénoménologique.

Tableau 1. Thémes généraux des guides d'entretiens

Guide Infirmier

Guide Patient

I. La vie professionnelle
2. La maladie
3. Les patients
4. La douleur
5. La souffrance

6. Informations complémentaires

I. La derniére visite a I’hopital et/ou la derniére hospitalisation

2. La maladie
3. Les relations avec les soignants
4. La douleur
5. La souffrance

6. Informations complémentaires

7 Les travaux de Christian Guimelli portent sur les représentations de la fonction d’infirmiére.
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L'analyse phénoménologique correspond a une
approche descriptive-herméneutique qui permet et
favorise I’émergence de la subjectivité des partici-
pants a travers leur narration (Benner, 1994). La
parole énoncée au cours de I'entretien participe a un
approfondissement de I'expérience vécue et a une
meilleure compréhension de celle-ci (Bécherraz,
2002a). Cette démarche s’intéresse a la signification
de I'expérience vécue par les acteurs et se fonde sur
un refus de l'illusion objectivante selon laquelle il exis-
terait une « vraie » perception du monde et une
seule. Dans le cadre de cette recherche ce qui nous
intéressait, c’était d’accéder a I'expérience vécue dans
sa quotidienneté, dans son contexte naturel, sans
effort de conceptualisation ou de réflexion particu-
liere pour les patient(e)s et infirmiers(éres)
(Bécherraz, 2002a).

Nous avons donc réalisé une Analyse Phénoménologique
Interprétative ou Interpretative Phenomenologic Analysis -
I.PA (Willig 2001 ; Smith 1995) sur 'ensemble du cor-
pus d’entretiens. Ce type d’analyse constitue une for-
malisation de I'approche phénoménologique et permet
de repérer les contenus thématiques et unités de signi-
fications transversales présents dans les corpus. Lanalyse
se décompose en plusieurs étapes et s'accompagne d’un
va et vient systématique entre observations empiriques
(le corpus des entretiens dans notre cas) et les hypo-
théses interprétatives (Apostolidis, 2003) selon les prin-
cipes établis par la Grounded Theory (Glaser et Strauss,
1967). Plus précisément, nous avons opéré, a la suite
d’une phase d'immersion et de familiarisation, le repé-
rage et le découpage d’'unités de sens. Ces derniéres,
rattachées a des thémes, ont ensuite fait 'objet d’'un
codage selon des catégories génériques qui ont émergé
progressivement au fur et 2 mesure de 'analyse. Ces dif-
férentes phases nous ont conduits 2 la réalisation d’un
tableau-résumé pour chaque entretien®.

Dans les entretiens, lorsque la question de la caractéri-
sation de la souffrance est abordée, on peut noter, de
maniére spontanée, I'expression d’une certaine indé-
termination entre ces deux « événements » de la mala-
die. Ainsi, les personnes interviewées (patient(e)s et

infirmier(ére)s) passent indistinctement du terme de
souffrance a celui de douleur.

« Pour moi si c’est douloureux, c’est souffrir. Ca fait mal.
Je ne fais pas de différence entre les deux ». (Patient)’

Toutefois, comme le laisse entrevoir les extraits d’en-
tretiens suivants, le niveau d’interchangeabilité des
termes souffrance et douleur se réduit par la caracté-
risation a posteriori du caractére somatique ou psychique
de ces événements. Dans les extraits suivants c’est un
ensemble de termes tels que psychique, somatique, psy-
chologique ou encore physique qui donne sens a douleur
et a souffrance.

« La souffrance pour moi c’est la douleur, c’est la méme
chose (...) On peut tout aussi bien dire douleur morale
qui correspondrait a une souffrance psychique par
exemple, qu’une souffrance somatique qui pourrait cor-
respondre a une douleur physique ». (Infirmiére)

« La douleur peut étre une douleur psychologique et une
douleur physique. La souffrance cCest pareil, selon les per-
sonnes ¢a peut étre une douleur physique comme une
douleur psychologique (...) ». (Infirmiére)

Ainsi, dans les discours de nos interviewé(e)s la dis-
tinction entre vécu physique et psychologique de la
maladie est trés claire. De fait, la « pseudo-confusion »
sémantique qui apparait de prime abord réveéle toutes
les nuances qui accompagnent les termes de douleur et
de souffrance. Comme cette distinction chez un patient
entre « douleur » et « douleur de la maladie ».

« [Cest quoi la douleur pour vous ?] La douleur phy-
sique ou la douleur de la maladie ? Pour moi, la douleur
physique C’est dur. Maintenant la douleur de la maladie
c’est quand on m’a annoncé ma maladie, c’est une dou-
leur quand méme (...) Dans ma téte ¢a a été un choc
quand méme, ¢a a duré quoi, 48 heures, pour que je
comprenne vraiment bien que jétais atteint ». (Patient)

Une fois dépassée la caractérisation spontanée et par-
fois « confuse » entre souffrance et douleur, on voit
apparaitre dans 'ensemble des discours la recherche de
spécificité de chacune de ces deux manifestations. Dans
ce deuxiéme temps, la dominante physique de l'une
(douleur) et psychique de l'autre (souffrance) vont dres-
ser la frontiére de leur distinction.
«Je dirais que la douleur est plus physique. La souffrance
¢a peut étre une souffrance spirituelle, une souffrance
psychologique (...). On peut trés bien étre en souffrance
sans avoir mal, sans avoir de douleurs physiques ».
(Infirmiere).

8 Voir Apostolidis (2003) et Smith (1995) pour plus d’informations sur cette technique.

? Les extraits d’entretiens ont été sélectionnés en fonction de leur typicité. Afin de garantir I'anonymat des interviewé(e)s, seules les indica-

tions patient/patiente ou infirmier/infirmiére sont mentionnées.
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« Pour moi la souffrance serait plutét un mal étre. Méme
des personnes qui ne sont pas malades souffrent d'une
personne disparue par exemple. La souffrance c’est aussi
notre visage qui est marqué a force d’avoir des douleurs.
La maladie laisse des signes ». (Patiente)

« Pour la souffrance, je parlerais de quelque chose qui
serait peut-étre un petit peu plus moral, un peu plus psy-
chique, un peu moins physique en fait. Pour moi la dou-
leur C’est un peu physique et la souffrance c’est un peu
psychique méme si les deux vont ne faire qu’un ».
(Infirmier)

« Par rapport a la douleur, la souffrance ce serait moins
physique pour moi ». (Infirmiére)

Finalement I'une (la douleur) et 'autre (la souffrance) se
construisent, en terme de sens, dans une forme d’op-
position qui reprend les grandes lignes de la distinction
entre psyché et soma. Malgré ce jeu ininterrompu de
double référence a la douleur et a la souffrance, les
conceptions proposées par les patient(e)s et les infir-
mier(ére)s font bien référence a deux champs distincts :
celui du corps d’une part et celui du psychisme d’autre
part. De fait I'utilisation et/ou le choix de tel ou tel terme
comporte bien une intention - un sens - qui n’est pas
toujours déchiffrable de prime abord.

) LA SOUFFRANCE :
REPRESENTATIONS ET ENJEUX

« Cest que j'ai mal, quand j'ai la douleur, c’est que jai
mal. La souffrance c’est mon esprit. Il faut que jévite de
penser d ce que j’ai dans le corps. Voila ma souffrance ».
(Patient)

Le caractére englobant de la souffrance

De méme l'une (la douleur) semble étre contenue en
partie dans l'autre (la souffrance). La souffrance est per-
cue comme un phénomeéne « englobant » dans lequel
la douleur physique trouve sa place a c6té de manifes-
tations psychiques (douleur psychique).

« La souffrance englobe la douleur physique, psycholo-
gique, le mal étre. La souffrance, ca englobe tout ¢a. Pour
moi, la souffrance c’est encore plus fort que la douleur.
Pour les gens, douleur, c’est vrai que c’est surtout douleur
physique. Mais souffrance, je trouve que ¢a englobe vrai-
ment tout ». (Infirmiére)

« La souffrance, pour moi c’est quelque chose de plus
généralisable, une souffrance psychologique. Cest-a-dire
que si je me mets effectivement a aller plus mal, je vais
aller plus mal psychologiquement ». (Patiente)

« Et bien jai un peu de mal a distinguer les deux parce
que pour moi la douleur, ¢a va étre une des sous-parties
de la souffrance. A ce moment la je dirais que la souf-
france C’est plus généraliste et que la douleur moins ».
(Infirmiere)

La composante sociale

Le visage social de la souffrance comprend deux
registres ; celui des répercussions sur I'environnement
social initial (entourage, famille) du patient et celui de
son intégration « contrainte » dans un nouvel environ-
nement social, celui du soin - de 'hépital. Le premier
registre concerne plus spécifiquement la remise en cause
de la situation sociale initiale, de la place occupée. Il s’agit
a la fois de I'environnement social proche, celui de tous
les jours, qui concerne la famille. Mais aussi celui plus
large de la position occupée dans I'espace social, dans la
société (travail, situation sociale ...).

Des résultats précédents nous pouvons retenir que souf-
france et douleur s’interrogent mutuellement dans le
contexte du soin. Ainsi, les caractéristiques de I'un sem-
blent signifier ce que l'autre n’est pas.

La double composante de la souffrance

Or les choses ne sont pas aussi simple. |l n’existe pas,
dans les conceptions des personnes rencontrées, de
coupure franche entre souffrance et douleur. De méme,
la souffrance apparait, au détour des entretiens, com-
posée de deux dimensions distinctes : la douleur physique

et la douleur psychique. Ces deux macro-composantes
de la souffrance font appel a des réalités, vécus, modes
d’expression, d’évaluation et type de prise en charge dif-
férents.

« Souffrance je pense que C’est plus fort que douleur.
(-..) Souffrance je trouve que C’est plus fort comme mot,
¢a implique plus de choses (...) cest a la fois physique,
a la fois C’est trés intérieur, C’est a la fois psychique. La
souffrance c’est vraiment quelque chose qui doit t'en-
vahir, et tu vas te retrouver... enfin pour moi, je pense
qu’une souffrance tu dois étre complétement envahi,
alors qu’une douleur tu peux peut-étre la candliser, alors
qu’une souffrance, c’est comme un envahissement de
la personne, et... c’est trés difficile a gérer ».
(Infirmiére)

« La souffrance, c’est l'isolement d’un individu, au niveau
social, familial, affectif. C’est ¢a la maladie. Elle tisole et
elle te fait souffrir (...) ». (Infirmiére)

Le second registre est plus spécifique a I'environnement
social de 'hopital et des soins. Si 'hépital est le lieu ou
I'on soigne c’est aussi celui ot 'expérience personnelle
de la maladie se trouve confrontée a celles des autres.
Ainsi, la figure de I'altérité proposée par «l'autre »
patient, permet de se comprendre soi, de s'imaginer, de
se penser.

« La maladie de la dame qui était en bas, la. Elle ne pou-
vait plus se lever, et elle avait des vomissements, et la pauvre,
ses vomissements, elle ne pouvait pas les contréler bien
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siir, et je voyais qu’elle ne pouvait plus se lever, je voyais
qu’elle ne pouvait plus du tout manger, plus du tout. On
ne peut rien dire, cC’est comme si de rien n’était, ca me
fait peur aussi, quand les gens sont dans des états
comme ¢a ». (Patiente)

Se confondent espaces de la maladie, de la souffrance et
espace de la prise en charge, en un ballet singulier dans
lequel chacun alimente I'autre et permet de lui donner
sens et de réinterpréter cette expérience. Lhépital s'im-
posant alors comme un lieu de « mise en réalité » de la
maladie et de la souffrance.

« [Lhépital et la prise en charge] Ca n’enléve pas des
peurs plus profondes. Je me rends compte en plus de la
gravité de la maladie des patientes qui sont avec moi.
Et puis comme ma mére est morte d’'un cancer, je
revis.... (...) tout un aspect de I'hdpital, qui est un aspect
aussi tres terrifiant, et ¢a c’est un aspect plus révé que
réel. C’est P'endroit ou les gens meurent d’ailleurs, on
n’est pas protégé de la perception de la mort. On pense
qu’il y a des gens qui meurent, on pense a des familles
qui souffrent, a des gens qui souffrent. On n’est pas cloi-
sonné, on n'est pas coupé de la rédlité. .. ». (Patiente)

La composante existentielle

Lanalyse des entretiens montre qu’un travail important
se met en ceuvre chez les patient(e)s mais aussi chez
les infirmier(ére)s pour donner sens a sa (la) souffrance
et 'inclure dans la trajectoire de sa (la) maladie. La souf-
france c’est parfois davantage imaginer ce qui pourrait
advenir et les conditions futures de la maladie.

« Non et puis, je plaisante mais c’est long, c’est se
demander aussi si ¢a va se terminer un jour. Quand est-
ce que ¢a va s’arréter ? Quand est-ce qu’on va plus étre
malade ? » (Infirmiére)

Plus fréquemment cette dimension existentielle (ou spi-
rituelle) se confond avec une quéte de sens face a la
question de I'«étre», a celle de la condition d’étre
Homme.

« La souffrance c’est moins physique, c’est plus une souf-
france par rapport aux pertes, par rapport a la repré-
sentation de son corps (...) par rapport aux regards des
autres sur soi (.. .). C’est aussi une souffrance spirituelle,
quand on a plein de pertes et on sait plus trop comment
se situer ou étre ». (Infirmiére)

« Moi je suis dans Finconnu, je ne sais pas ce que je vais
devenir. Je ne sais pas comment va évoluer ma maladie,
je ne sais pas du tout. Ca me fait un peu souci parce

que je ne sais pas ce que je vais faire. Si j'en ai encore
pour un an, pour deux ans, pour trois ans, on ne sait
pas ». (Patient)

« La souffrance, cC’est aussi le propre de chacun. Cest la
vie, ¢a fait partie de la vie, de notre chemin ».
(Infirmiere)

« C’est un mal étre physique ou un mal étre psycholo-
gique, un mal étre dans toutes les dimensions de I'étre
humain ». (Infirmiére)

Lanalyse interprétative de I'ensemble des données d’en-
tretien nous a permit d’élaborer un « modéle représen-
tationnel » de la souffrance (figure 2). Ce modéle n’a pas
pour vocation a se substituer aux diverses approches
conceptuelles de la souffrance évoquées au début de
cet article. Il s’agit plus précisément d’articuler I'en-
semble des données qui concernent les diverses signi-
fications et explications causales exprimées par les inter-
viewé(e)s en un modele qui rend compte de la « réalité
pensée » de I'objet souffrance. Plusieurs informations
différentes peuvent étre dégagées de cette figure :

(2) La souffrance est composée de deux dimensions
principales : la douleur physique et la douleur psy-
chique. La douleur physique (« Avoir mal ») est consti-
tuée de composantes physiques et biologiques. Elle
ne se situe pas exclusivement dans le champ de la
souffrance. La douleur psychique (« Se sentir mal »)
est constituée de composantes psychologique, spi-
rituelle, existentielle et sociale.

(b) Ces deux composantes n’occupent pas la méme
place dans « I'espace de la souffrance ». Lune (la
douleur physique) est en partie indépendante de
cette derniére. Ce qui explique qu’elle soit repré-
sentée en partie hors de la sphére de la souffrance.
Lautre (la douleur psychique) fait partie intégrante
de la souffrance.

(c) Ces deux composantes ne disposent pas des mémes
propriétés. Lune (la douleur physique) est plus cir-
conscrite'®. Autrement dit, elle n’est pas générali-
sable a 'ensemble du phénoméne « souffrance » et
elle est autonome par rapport a la souffrance (elle
peut exister seule). A contrario, la douleur psychique
entretient des liens ténus avec la souffrance.

(d) Un lien spécifique unidirectionnel (représenté par
une fleche) existe entre la douleur physique et la
douleur psychique. Ce lien rend compte du réle que
peut jouer la douleur dans 'élaboration, le dévelop-
pement et la continuité de la douleur psychique.

10 Lutilisation de formats de ligne différents pour figurer la douleur physique (double ligne continue) et la douleur psychique (une ligne dis-
continue) a pour fonction de représenter le caractére circonscrit (la douleur physique) versus général (douleur psychique) de ces deux mani-

festations.
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Plusieurs caractéristiques de la manifestation dou-
loureuse sont évoquées pour rendre compte de
cette influence : sa chronicité, sa permanence et son
intensité. On pourrait s’étonner de ne pas voir de
relation ou de lien causal entre la douleur psychique
et la douleur physique, ce qui pourrait donner 'im-
pression que les conceptions des personnes ren-
contrées ne valident pas I'existence d’un lien de type
« psychosomatique ». Or, la possible intervention de
causes, motivations et/ou d’intrications psycholo-
giques dans la genése de la maladie est bien présente
dans les propos des interviewé(e)s. Toutefois cette
psychogenése est associée a I'apparition voire le
déroulement de la maladie et non pas a celle de la
douleur.

Comme nous I'avons vu précédemment les limites
entre douleur et souffrance sont parfois, de prime

) LA SOUFFRANCE :
REPRESENTATIONS ET ENJEUX

abord, difficiles a appréhender et par conséquent a
construire. Toutefois, la distinction entre psyché et
soma, qui guide la reconstruction de sens autour de
leur différenciation, a des conséquences sur les concep-
tions liées a I'évaluation de ces phénomeénes. Ainsi, c’est
bien parce que le corps est le « siége » de la douleur que
cette derniere semble plus propice a I'évaluation et I'in-
tervention.

« La souffrance physique, étant donné qu’elle est plus
ou moins clinique, on la voit plus facilement ».
(Infirmiere)

Autrement dit, les « données du corps » seraient par
nature plus accessibles. A contrario I'évaluation de la
souffrance suggére la mise en ceuvre de « moyens dia-
gnostic » qui ont davantage traits a une certaine « sub-
jectivité », du moins formulée comme telle. Dans ce
sens, pour beaucoup d’infirmier(ére)s évaluer la souf-
france c’est trouver la personne qui se cache derriére la
maladie et ses manifestations somatiques.

Figure 2. Schématisation de la représentation de la souffrance

Douleur
Physique

Avoir Mal

Composantes

- physique
- biologique

SOUFFRANCE

Douleur
Physique

Se sentir mal

Composantes

- sociale
- spirituelle
- existentielle
- psychologique
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« Je pense qu'au-dela de la maladie il y a un étre humain.
Je pense qu’on ne voit pas assez qu’il y a une personne
qui souffre derriére ». (Infirmiére)

Pour les personnes interviewées la vérité de la souf-
france, singuliére par définition n’est donc envisageable
et compréhensible que par celui qui souffre. C'est donc
bien la découverte de l'individu dans ses dimensions per-
sonnelles et existentielles qui est en jeu et qui prime sur
celle de la souffrance.

« Comment interpréter la souffrance de quelqu’un qui
n’est pas nous ? » (Infirmiére)

Ainsi, les conceptions des infirmier(ére)s sur la souf-
france, ses modalités d’action et d’expressions renfor-
cent l'idée que I'évaluation ne peut prendre sens qu’au
cceur de l'interaction - de la relation - avec le patient et,
que seule celle-ci va permettre I'objectivation des signes
de la situation de souffrance. Dans cette tentative d’ob-
jectivation un certain nombre de ces signes peuvent étre
évoqués.

« Ses fagons d’étre, ses postures, sa facon de parler, de
demander les choses, ou de ne pas parler. On va voir s’il
souffre ou pas, je pense ». (Infirmiere)

« Les signes... par rapport a l'attitude physique, atti-
tude de repli, en fait tous les signes non-verbaux, qui s’ex-
priment au-dela de ce qu’il peut exprimer par les mots
s’il n’arrive pas a parler de ses difficultés, de sa souf-
france, son corps va 'exprimer pour lui ». (Infirmiére)

Mais rapidement, c’est la relation qui se retrouve au coeur
du systéme d’évaluation. De nombreuses références a la
nature de la relation entre l'infirmier(ére) et le/la patient(e)
émaillent les propos sur 'évaluation de la souffrance. La
relation se trouve ainsi au coeur du processus d’évaluation
de la souffrance a travers deux caractéristiques complé-
mentaires : la relation comme moyen d’évaluer la souf-
france et la relation comme objet de cette évaluation.

Plus précisément, la relation peut réguler a travers ses
modalités pratiques (temps, disponibilité, espace, orga-
nisation) I'évaluation de la souffrance, il s’agit de sa
dimension de moyen. D’autre part, la relation est sujette
a des « investissements » d’ordre psychique (affects,
divers sentiments) et a I'évocation de sensations qui
sont autant d’indices pour évaluer les situations de souf-
france. Cet aspect concerne la relation comme objet de
I'évaluation.

C’est en ce sens que les infirmier(ére)s qui évoquent
leur ressenti, leur « feeling » témoignent de I'écho

de la situation interactionnelle et de son cortége
de significations sur I'analyse et I’évaluation de la
situation.

« On sent qu'’il y a une personne qui est la et qui ne va
pas bien parce qu’on le sent (...) ». (Infirmiére)

« [Pour évaluer la souffrance] Nous n’utilisons aucun
outil, on n’a aucun support papier ou théorique. Je vais
employer le mot feeling, mais je pense qu’il y a beau-
coup de choses qui se font au feeling et avec peut-étre
des choses acquises pendant la formation ou I'expé-
rience, qui servent aprés d’outils. Mais je pense que ¢a
se fait beaucoup comme ¢a ». (Infirmiére)

«Je n’ai pas d’échelle ou je n’ai pas de grille que je pour-
rais cocher pour dire ¢a ne va pas ou pour formaliser,
pour rationdliser ce que javais ressenti ». (Infirmier)
«Jai dii passer a c6té de gens qui souffraient. Mais aprés
je dirais que je travaille pas mal sur le feeling, le ressenti.
Je ne sais pas apres si C’est 'expérience qui fait ¢a, a
force de cotoyer des malades, si on arrive pas aussi aprés
nous-mémes a détecter quand un patient ne va pas bien
». (Infirmiere)

Ce que I'on retrouve sous le terme de feeling c’est la
tentative d’objectivation d’une expérience pratique, qui
peut (et doit, serions nous tenté de dire) étre appré-
hendée comme une compétence a part entiére.

Si la relation est, comme le signifient les infirmier(ére)s,
au coeur du processus d’évaluation il convient d’en inter-
roger les conséquences sur le vécu des pratiques pro-
fessionnelles. Autrement dit, quelles conséquences peut
avoir cette « mise a disposition de soi » dans I'évalua-
tion de « l'autre ». Celles-ci sont principalement de deux
ordres (en terme de fréquence)'' : la fatigue et Fidentifi-
cation. Ce dernier processus concerne les phénomeénes
d’identification qui sont opérés sur les patients et les
situations ; c’est ainsi le patient qui nous fait penser a
quelqu’un de proche ou une relation entretenue avec
un patient qui nous rappelle une autre de nos relations
personnelles.

Le vécu de la souffrance, tel qu'il est exprimé dans les
propos recueillis, prend corps dans la description du
role professionnel, qui peut étre qualifié de « conte-
nant ». Lutilisation transversale d’un certain nombre de
termes (cerner, cadrer, retenir, contenir) rend compte de
la spécificité de ce role, tel qu'il est appréhendé. Des
lors, les infirmier(ere)s vont se confronter a leurs
propres capacités d’appropriation et/ou de régulation
(« capacités contenantes ») des situations de souffrance
rencontrées.

'l ne s’agit pas ici de dénier la part importante liée a la charge de travail ni aux conditions ergonomiques de sa réalisation mais de rendre
compte des propos recueillis, plus particulierement de la saillance de ces thémes dans I'expression des personnes interviewées.
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Questionner la part de soi dans I'évaluation de « 'autre »
et son retentissement replace une fois de plus I'interac-
tion (la dyade) au cceur de la compréhension des phé-
nomenes observés.

L'évaluation de la souffrance nécessite donc deux préa-
lables : celui de l'interaction et celui de la part de soi
dans I'évaluation de I'autre. Autrement dit, la relation
est une condition incontournable dans 'évaluation de la
souffrance mais elle doit &tre accompagnée nécessaire-
ment d’une mise a disposition de soi(n)'2

Malgré son caractére spontanément décrit comme insai-
sissable la souffrance fait donc I'objet de caractérisation
par les infirmier(ére)s dans leurs pratiques profession-
nelles. L'évaluation ou du moins la « perception » de la
souffrance s'impose malgré tout avec un statut d’évi-
dence et rend compte de la spécificité du travail infir-
mier; de I'expression du réle propre et de la particula-
rité du « travail de l'interaction » - de la rencontre avec
et de l'autre - dans cette évaluation.

Au terme de ce travail de recherche et des analyses qui
en sont issues un certain nombre d’éléments semblent
devoir étre discutés. Ces éléments constituent autant
de points d’ancrage de notre réflexion et questionnent
d’une part la place accordée a la souffrance dans le vécu
des patient(e)s et infirmier(ére)s, et d'autre part la néces-
sité de s’appuyer sur les « données » et acquis de la rela-
tion pour penser, envisager et éventuellement élaborer
I'évaluation de la souffrance.

A travers cette recherche, la souffrance nous apparait a
travers ses spécificités, telles que celles-ci prennent place
au coeur de la relation de soin. Elle apparait comme une
expérience singuliére au visage pluriel, comme un révé-
lateur de 'THomme derriére la maladie mais au cceur du
soin.

Contrairement a ce qui a pu é&tre observé ailleurs
(Patiraki-Kourbania et al, 2004 ; Chapman et Gavrin,
1999) I'assimilation de la souffrance a la douleur n’est
que superficielle.

Plus qu’une simple manifestation somato-psychique elle
agrége des éléments différents qui lui donnent sens, qui

) LA SOUFFRANCE :
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soulignent toute I'étendue de son expression et qui par-
ticipent a sa complexité.

Ces conceptions, rappelons-le, n’ont pas vocation a
« remplacer » les élaborations conceptuelles des cher-
cheurs. Mais elles viennent questionner la démarche de
soin, en tant qu’elles constituent la réalité vécue et per-
cue des acteurs de cette démarche. Ces formes de
reconstruction de la réalité donnent sens a 'expérience
de la souffrance et aux liens qu’elle entretient avec la
douleur et plus largement avec 'expérience de la mala-
die. En ce sens, elles définissent la base de tout travail de
réflexion sur une meilleure évaluation et prise en charge.
Plus précisément, ces résultats questionnent la possibi-
lité de constituer une « culture commune » de la souf-
france dans le cadre des soins. Quelle(s) place(s) peut
occuper aujourd’hui une réflexion sur la souffrance au
sein de I'hopital ?

Notons également que plus qu’'un choix de présenta-
tion, la mise en superposition des discours des infir-
mier(re)s et des patient(e)s s’est imposée d’elle-méme.
Les niveaux de conceptions et de significations des un(e)s
- les patient(e)s - et des autres - les infirmier(ére)s - refle-
tent le poids de I'expérience commune et spécifique de
la situation de soin et du « c6toiement » de la maladie.
Cette rencontre permet la constitution d’expériences
afférentes qui sont autant de ressources communes pour
envisager la nature de cette rencontre et les événements
qui la constituent.

La régulation des situations de souffrance, telles qu’elles
peuvent étre appréhendées a partir des conceptions des
patient(e)s et des infirmier(ére)s, constitue un enjeu
majeur pour la profession infirmiére. Le manque de for-
malisation de I’évaluation de la souffrance profite au
doute mais aussi & une « culture » de l'action individuelle,
qui a pour corollaire de ne pas étre reconnue a sa juste
valeur : celle de 'expérience pratique.

Porter son attention sur la souffrance, ses significations
et son ancrage dans la relation patient-soignant revient
a prendre de la distance avec une épistémologie objec-
tiviste qui trop souvent tend a décontextualiser les phé-
nomeénes étudiés. Il s’agit de privilégier « une ontologie
qui accepte une co-construction de la rédlité et une épisté-
mologie subjectiviste qui s’intéresse a 'expérience vécue par
les protagonistes » (Bécherraz, 2002b).

Ainsi, ce centrer sur la compréhension de I'expérience
vécue par chacun des acteurs de la relation représente

12 ]| s’agit a travers cette présentation [soi(n)] de souligner le caractére éminemment dialectique de la relation entre soi et soin dans la com-

préhension des mécanismes que nous venons de présenter.
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un atout pour appréhender les « savoirs pratiques »
(Bécherraz, 2002b) en jeu dans l'interaction. Ces savoirs
pratiques, combinés a une gamme de savoirs théoriques,
constituent un niveau d’expertise des plus heuristique.
La formalisation d’outils d’évaluation de la souffrance
doit pouvoir se nourrir de la pratique quotidienne et
des différents niveaux d’expertise (fonctionnel, tech-
nique, interactionnel, émotionnel) qui en découlent et
« s’affranchir », sans pour autant les renier, des canons
imposés par ailleurs.

Bien entendu cette reconnaissance de compétences n’a
pas pour objet de remettre en cause celles d’autres pro-
fessionnels (en particulier les psychiatres et les psycho-
logues), mais elle suggere la prise en compte de la spé-
cificité d’une relation qui n’exclue pas les autres.

Limplication relationnelle vis-a-vis des patients est un
aspect central du travail infirmier. Elle constitue un pro-
cessus dynamique qui évolue en fonction d’un certain
nombre de paramétres (affectifs, structurels, expérien-
ciels).

Les infirmier(ére)s dans leur pratique sont également
amené(e)s a soutenir le patient dans sa quéte de sens,
sa quéte de compréhension (« search for meaning »)
(Quinn, 2001). Il s’agit plus précisément pour les patients
d’une tendance a chercher des raisons pour expliquer
ce qui leur arrive, les changements qui s’opérent dans
leur vie, et ce, au regard de l'irruption ou « intrusion »
de la maladie dans leur trajectoire de vie. Un certain
nombre d’études décrivent le manque de formation au
réle de support de I'infirmiére (Oldnall 1996, Ross,
1997). Plus qu’a une formation spécifique, c’est a I'ex-
périence qu’est d{ cet apprentissage.

Cette implication et ce réle de support, associés aux
situations d’includence'® qui caractérisent le travail infir-
mier, ne permettent pas 'accomplissement constant des
souhaits d’accomplissement des infirmier(ere)s.

Cette confrontation a la réalité du soin qui impose un
« don partiel de soi » (Dany et al, 2004) engendre un
certain nombre de conséquences. Un certain nombre
d’études épidémiologiques descriptives font état de la
fréquence des problémes de santé mentale en milieu
hospitalier. Ces problématiques peuvent étre de plu-
sieurs ordre : troubles du sommeil et psychosomatiques,
pathologies du systéme nerveux (Estryn-Béhar &
Leconte, 1989), arrét de travail pour psychopathologies
(Fanello, Robin, Guillier, Martin & Penneau, 1989), sui-
cide (Toomingas et al, 1995). De méme, I'épuisement

'3 Débordement par la masse de travail (Estryn-Béhar, 1997).
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émotionnel atteindrait environ le quart des soignants
(Saint-Arnaud et al, 1992).

Or, la satisfaction exprimée par les patient(e)s est en
lien avec le type de relation que les infirmiér(ére)s entre-
tiennent avec leur travail (Tzeng & Ketefian, 2002 ; Leiter,
Harvie & Frizzel, 1998). Il est possible de supposer
qu’une meilleure prise en compte de la souffrance, par
son identification et son évaluation, puisse permettre
une meilleure adaptation des soignants a des situations
de soin qui se caractérisent par une charge émotion-
nelle particuliérement prégnante.

Lenjeu de la mise en ceuvre d’une « culture commune »
de la souffrance, associée a une démarche d’évaluation
reposant sur les spécificités du travail interactionnel
entre patient(e)s et infirmier(ére)s, représente un atout
majeur pour permettre a la fois une meilleure prise en
charge des patient(e)s mais aussi une meilleure prise en
compte des situations du travail de soin et ainsi partici-
per a en diminuer les effets potentiellement négatifs. ||
y a dans cette démarche un enjeu essentiel lié a la recon-
naissance des « savoirs pratiques » et de la spécificité
du role propre de l'infirmier(ére).
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