Comprendre, Introduction

accueillir et
accompagner le
regain d'energie
en fin de vie

Le chant du cygne, ou lucidité terminale' dans la
littérature scientifique, désigne ces 1nstants
surprenants ou, juste avant de mourir, un patient
jusque-la confus ou non réactif retrouve soudain
une clarté etonnante de l'esprit, capable de renouer
le dialogue avec son entourage ou encore
d'exprimer a nouveau des besoins.

Le chant
du azﬁwe

Rare mais régulierement observée par les
soignantse, cette expeérience intrigue et questionne, l
entre inertitudes et espoirs. h l

Face a ce constat, comment les professionnels n
-

integrent ce phéenomene dans leur pratique ? 2
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Methode

Les données presentées ici sont issues du projet Luciveille, associant
deux services de soins palliatifs (Troyes & Chambéry), un service
de médecine générale (Valréas) et deux équipes mobiles ressources
en soins palliatifs pédiatriques (Montpellier & Toulouse).

Les données préesentées ic1 sont
Issues de la synthese des propos
receuillis au cours de chaque
focus groupe.

La recolte de donneées du projet s'est déroulée sur
dix-huit mois, avec un receuil prospectif des cas
de lucidite terminale survenant au cours de cette
période et des rencontres régulieres avec les
equipes avec différents objectifs:

Ce travail de synthese a pu étre
presenté aux equipes afin
d'assurer la représentativite et
'exhaustivité de leur parole.

Ce projet a éte finance par deux institutions internationales :

Temps Focus Temps de

d'échanges groupes formation

CONSCIENGE
SANS FRONTIERES

Resultats

PENDANT

La disponibilite
Une vigilance accrue face aux signes de

AVANT

S'informer
Connaitre l'existence du phenomene

APRES

Transmettre
Apporter des explications dans l'apres

dans la clinique et la recherche.

Avoir des notions sur les principales
caractéristiques et les difféerents noms.

Informer les autres

Sensibiliser les nouveaux collegues aux
connaissances acquises.

Accompagner les familles en demande
d'informations sur la fin de vie (attention

changement ou de declin.

Une écoute et une souplesse renforcees
concernant les besoins du patient.

L'accueil

Une posture d'ouverture a l'inconnu et
d'adaptation selon chaque cas.

Une prise en charge réflechie en équipe
afin de favoriser l'échange (notamment

coup au regard des besoins ou manques.

Proposer un support informatif écrit
aux familles pour référence ultérieure.

Reprendre

Reprendre le vécu des équipe en reunion
Ou supervision.

Intéegrer ce phenomene dans le suivi de
deuil.

au risque dattentes). en cas de difficultés).

La transparence

Une communication honnete sur
[incertitude du pronostic et laspect
transitoire.

Quelgues defs suw la lucididé terminale

Une prudence dans le discours Powsr le Qivret
La duree d'un épisode varie en genéral de irs d'améli ' .
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Un épisode survient en moyenne quelques dinconfort ou de difficultés.

jours a une semaine avant le deces>~. i i
La normalisation

Un ancrage du phénomene dans les
manifestations observeées de la fin de vie.

Une valorisation des interactions avec
les proches lors de ce moment priviligie.

Un accompagnement des familles dans
leurs questionnements.

La fréquence de la lucidite terminale est
estimée a 3a 4 % des deces>~.

Ce phenomene peut etre observe quel que soit
'age, le diagnostic ou le contexte culturel”.

| existe des beneéfices et des risques pour le
processus de deuil des proches exposes>~.

A ol A'@P.»am;i Conclusion
[ ] [ ] '
Discussion e Nty il Les resultats montrent qu’il est important d'intégrer la lucidité terminale
dans les pratiques professionnelles : la reconnaitre, linclure dans

Le focus des professionnels est mis sur la nécessité d’'une information
claire et accessible sur la lucidité terminale, ainsi qu'une posture
d’adaptabilité centrée sur les besoins du patient, rejoignant ici l'esprit
des soins palliatifs cultivant une présence authentigue et un
accompagnement individualisé commme coeur de la pratique.

laccompagnement de fin de vie, considerer les bénéfices et risques qui
laccompagnent et transmettre ces informations aux proches et collegues.

Favoriser le partage de ces experiences apparait egalement crucial pour
mieux soutenir les patients et leurs proches pendant et apres la fin de vie.

Soutenir les familles et rappeler le cadre de la fin de vie apparait
également essentiel lorsquelles en expriment le besoin, avec une
posture de prudence sur la nature souvent transitoire de l'amelioration
avant le deces afin, tout en facilitant la présence et la communication
au cours de cette période, si cela est possible pour les proches.
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Favoriser le travail d’équipe et le partage d’expériences, tant entre soignants qu'avec
les familles, s'avere precieux pour surmonter les interrogations ou difficultés pouvant
étre rencontrées. Enfin, proposer des espaces de parole ou des supports adaptes apres
[évenement contribue a la compréhension et a l'integration de cette expérience.



