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Rien ne se perd, tout
peut se recycler et
prendre un nouveau
sens... il en va de méme
pour les contenus du
Kairos. Nous avons jeté
un regard retrospectif
sur les précédents
numeéros du Kairos parus
depuis trois ans.

Bien des themes y ont été abordés :
la douleur, I'enfant malade, les rites
et rituels en fin de vie, la précarité
et les soins palliatifs, la qualité des
soins, etc.

Pour constituer cette édition spéciale
de notre revue, nous avons sélection-
né les textes dont les théemes et les
messages nous semblaient les plus
significatifs. En outre deux nouveaux
textes viennent compléter et actuali-
ser le tableau : une interview avec le
Wim Distelmans et "La fin de vie: un
kaléidoscope de vécus, d'émotions et
de représentations.”

Cette publication estivale constitue
également un nouveau défi. Le Kairos
est habituellement distribué a 2300
exemplaires aupres des médecins
généralistes, des unités résidentielles
de soins palliatifs et/ou supportifs et
des équipes mobiles hospitalieres,
des maisons de repos / maisons de
repos et de soins, des Hautes Ecoles
chargées de former les professionnels
paramédicaux.

Mais ce numéro spécial est imprimé
a 5000 exemplaires et a pour mission
de s’adresser tout spécialement aux
praticiens de I'art infirmier.

En effet la plupart d’entre eux sont
confrontés tot ou tard a des situations
de fin de vie, relevant d’un cadre pal-
liatif. lls trouveront dans ces 24 pages
une large variété d'articles illustrant
divers aspects du terrain : le travail
interdisciplinaire, le temps des soi-
gnants, le temps du deuil, I'euthana-
sie, les rites en fin de vie, la précarité
et I’éthique.

Editorial / Voorwoord

Pr Jean-Paul Van Vooren
Président / Vloorzitter

Si vous souhaitez approfondir cer-
taines des thématiques proposées et,
pourquoi pas, relire en intégralité les
numéros des Kairos dont elles sont
issues, vous les trouverez in extenso
sur notre site http://www.palliabru.be
dans la section « Documents » puis
« Kairos ».

Notre équipe se fera également un
plaisir de répondre a toute interroga-
tion concernant ces thémes, n’hésitez
donc pas a contacter Palliabru au 02
743 45 92 ou info@palliabru.be.

Bonne (re)découverte et bonnes
vacances !

N iets gaat verloren,
alles evolueert

en krijgt een nieuwe
betekenis... dit geldt
ook voor de inhoud van
de driemaandelijkse
nieuwsbrief Kairos. In
dit juni-nummer werpen
Wij een retrospectieve
blik op de artikelen die
de voorbije 3 jaar aan
bod kwamen in Kairos.

Tal van onderwerpen werden bespro-
ken : pijn, het zieke kind, rites en ri-
tuelen op het levenseinde, precari-
teit en palliatieve zorg, kwaliteit van
zorg enz. Om deze editie van Kairos
op te stellen hebben we een selec-
tie gemaakt van de teksten met de,
in onze ogen, meest betekenisvolle
thematieken.

Dit nummer is tevens een nieuwe uit-
daging : normaal gezien heeft Kairos
een oplage van 2300 exemplaren die
dan worden verstuurd naar huisart-
sen, PZE’s en ondersteuning teams
in de ziekenhuizen, rusthuizen en
rust- en verzorgingstehuizen, ho-
gescholen in de paramedische sec-
tor, de OCMW'’s van het Brussels
Gewest en alle diensten die zich
richten tot de brede bevolking en die
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geconfronteerd worden met het le-
venseinde. Vandaag willen we echter
ook aan alle verpleegkundigen van
de hoofdstad die werkzaam zijn in de
thuiszorg, alsook de kinesisten en de
logopedisten deze Kairos bezorgen.
Inderdaad, vroeg of laat wordt ieder-
een geconfronteerd met situaties die
te maken hebben met het levenseinde
in het kader van palliatieve zorgen.

Daarom deze selectie van artikelen
die een zo goed mogelijk beeld pro-
beren weer te geven van de verschil-
lende facetten van het werk in de pal-
liatieve zorg.

De retrospectieve heeft als doel ener-
zijds de herinneringen van de gebrui-
kelijke lezers opfrissen maar ook de
nieuwe lezers kennis laten maken
met artikelen die uiteenlopende - niet
op hun minst pregnante - thema’s
in de palliatieve zorg behandelen.
Interdisciplinair werk, de tijd van ver-
zorgenden, de tijd van rouw, euthana-
sie, rites op het einde van het leven,
precariteit en ethiek zijn hierbij de
voornaamste.

Indien u zich daarenboven wenst te
verdiepen in sommige thematieken
of de nummers van de desbetref-
fende Kairos integraal wenst te le-
zen, dan nodigen wij u uit te surfen
naar www.palliabru.be waar u onder
“Documenten” en dan “Kairos”, be-
schikt over alle vorige nummers, die
u dan online kunt lezen. Het team
van Palliabru staat ook ter beschik-
king voor al uw mogelijke vragen over
deze thema’s. Bel ons gerust op: 02
743 45 92 of info@palliabru.be

We wensen u een aangename (her)
ontdekking en een fijne vakantie!




Le temps des soignants

Si le temps est déja

en soi un concept
difficile a appréhender,

la complexité de sa
comprehension est
accrue par la perception
subjective que nous en
avons. Un méme nombre
de minutes s'écoulant a
I'horloge peut étre ressenti
comme beaucoup plus
court ou plus long suivant
notre état psychique.

Vingt minutes passées a attendre I'heure du
rendez-vous avec I'élu(e) de son coeur pa-
raissent plus longues que soixante minutes
passées en sa charmante compagnie.

Le temps serait donc
« double » et décomposable
en un temps subjectif et un
temps objectif. Cette dualité
existe dans la relation qui unit
le soighant au patient : leurs
temporalités different.

On peut définir une position
d’attente et une position d’ac-
tivité, dans lesquelles le res-
senti du temps matériel n'est
pas le méme.

Le soignant, par son temps
«contraint, rare, compté, mi-
nuté, organisé...» se situerait
plutdét dans le temps «chro-
nos» un temps d’activités. Le
patient, lui, par son temps «qui dure et qui
s’éprouve» se situerait plutdét dans le temps
« tempus », le temps d’attente. Le mouve-
ment de rencontre entre ces temps est celui
de la confrontation d’'un temps chronométré
et d’'un temps vécu dont la résultante reste
un vécu difficile pour le soigné et pour le
soignant.

Cette divergence de perception temporelle
dans la relation soignant/soigné est source
de tension factuelle : le soignant court face
a I'immobilisme du patient.

Le terme «patient» en lui-méme est révéla-
teur du type de relation qui le lie au soignant
et renforce la |égitimité des revendications

des deux parties : le soignant n’en peut plus
de courir pour faire face aux attentes du pa-
tient et le patient n’en peut plus d’attendre
face a la course incessante du soignant.

Cette discordance de temps percu est
génératrice d’'un mal-étre dans la réalité
pratique ou les soignants expriment le sen-
timent que les choses vont trop vite, que
le travail leur échappe, sans qu’ils arrivent
toujours a pointer du doigt ce qui ne va pas
précisément. Lintensification du travail est
réelle et la pression du temps, frequemment
évoquée par le personnel, en est souvent
la manifestation la plus visible: une quantité
de travail plus importante, des délais plus
courts a respecter, moins d’effectifs. Mais
ces différents constats ne permettent pas
de saisir toutes les facettes de l'intensifica-
tion du travail dans un domaine ou travail-
ler consiste a prendre soin de personnes
malades.

La nécessaire et incontournable évolution
technique a malencontreusement eu ten-
dance a éloigner le soignant du patient.

L’humanisation des soins est alors appa-
rue comme un indispensable complément
puisque force a été de constater que I'état
psychologique du patient influe sur son ac-
ceptation et son investissement dans les
traitements qu'il recoit... donc influe sur leur
efficacité.

Le développement de la relation d’aide est
donc arrivé comme une nécessité dans la
qualité et I'efficacité des soins, non pas a
visée psychothérapeutique, mais bien dans

celle d’'une qualité des comportements face
a la souffrance humaine.

Le soignant, déja essoufflé par sa course
aux actes techniques, se retrouve face a un
nouveau défi paradoxal : la relation d’aide
est reconnue comme un soin a part entiere
mais les protocoles ne prévoient aucun
temps pour la réaliser. Revoila la mesure
du temps mise en questions !

Un pansement, une toilette, un recueil de
données, préparer et distribuer des médi-
caments, prendre une tension, distribuer
des repas, nettoyer et changer un lit, com-
pléter les dossiers... il est admis que ces
soins directs et indirects consomment du
temps.

Ce temps (re)connu peut étre quantifié.
Méme si la mesure en est parfois discu-
table, elle a le mérite d’exister.

Pour la relation d’aide, il
n‘est méme pas possible de
contester le temps évalué...
simplement parce qu’il n'y a
généralement pas de temps
prévu.Exclue du temps mesu-
ré, la relation d’aide se retrouve
alors comme une sorte de soin
fantdme.

Les soignants se retrouvent
ainsi confrontés a un arbitrage
permanent entre ce qui releve
des soins purement techniques
et ce qui releve de 'accompa-
gnement humain et empa-
thique des patients.

Or ces soins sont intimement liés, et c’est
justement leur imbrication qui fait sens pour
le personnel soignant. Prendre soin de per-
sonnes malades s’avére donc éminemment
complexe. Quand le temps manque, les
conséquences sur leur prise en charge sont
immédiates et impliquent des ajustements
permanents, des compromis pour tout de
méme arriver a faire ce qui est nécessaire.

Mais il serait simpliste de penser que don-
ner du temps supplémentaire résoudrait
tous les problemes. Ensuite, du temps sup-
plémentaire peut certes donner des marges
de manceuvres, mais ne présage en rien de
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ce qui sera réellement déployé concernant
'accompagnement des patients.

Quelles pistes de solutions peuvent-elles
étre envisagées pour soulager le soignant ?

Si le soignant n’a aucune possibilité d’in-
terférer sur le temps et ses perceptions
différentes, il a tout aussi peu de moyens
d’action pour pallier au manque d’effectifs.
Il peut cependant agir sur sa vision de la
situation et sur son propre comportement.

Hors du temps compté, la notion de dis-
ponibilité peut induire un premier change-
ment. Le terme « disponibilité « désigne
'ouverture intellectuelle nécessaire a I'ob-
servation et a I'’écoute du patient méme s’il
reste connoté d’'une notion de temps et de
moyens.

La rencontre du patient nécessite donc
que le soignant sache se rendre disponible.
Cette ouverture d’esprit peut permettre de
développer un deuxieme changement :
I'attention du soignant. Attention et dispo-
nibilité peuvent paraitre tres similaires mais
la justesse des mots reléve une certaine
importance puisque, de par sa définition,
I'attention est la capacité de concentrer vo-
lontairement son esprit sur un objet déter-
miné et est synonyme de sollicitude et de
marque d’intérét pour quelgu’un. Le choix
de cette position est donc une démarche
personnelle et volontaire dégagée des im-
pératifs de temps et de nombre.

Cette attitude simplement attentive modi-
fie la relation soignant/soigné en relation
de personne a personne puisqu’elle rend
a chacun sa place de sujet et non d’objet
subissant les contraintes du « Chronos » et
du « tempus ».

Le soignant peut ralentir sa course contre
la montre et se dégager de I'inutile et épui-
sant combat contre le temps. Lefficacité
de ses actions réside d’une part dans les
compétences techniques et d’autre part
dans la qualité de la relation établie et non
dans sa durée.

N’est-ce pas la une opportunité plus réa-
liste et réalisable de conjuguer harmo-
nieusement deux niveaux du soin indis-
sociables : on peut aider, écouter tout
en faisant un autre soin, par exemple une
toilette.

Parfois, me direz-vous, la durée du soin
est augmentée par la nécessité d’un
temps d’écoute plus long. C’est un fait
mais l'attention et la bonne qualité d’écoute
améliorent 'autonomie et la participation
du patient, et in fine facilitent le travail des

soignants qui sont alors moins sollicités a
tort. Le bilan final en est généralement un
gain de temps, un plus grand confort pro-
fessionnel et une réelle gratification pour
le soignant.

Dans la pratique des soins, le temps ne
peut étre nié et son organisation est indis-
pensable. Sans horaire, sans planification,
sans distribution des taches, tout serait
chaos. Le temps est plus un allié qu’un
ennemi. Domestiquer son emprise s’avere
davantage lié a une bonne définition des
modalités d’alliance et non a des stratégies
de combat « chronophages ».

Danielle MAHIEU
Infirmiére-formatrice, Reliance ASBL
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Un adieu digne
pour chacun: «Tu
nous laisseras
jamais dans la
rue... crever
comme un chien,
hein ?»

ans toutes les cultures,

le respect de la
personne humaine s’est
étendu au-dela de la mort
par les soins prodigues aux
corps des défunts et aussi
par 'importance attachée
aux rituels de sépulture.

LLe souci de la sépulture et la ritualisation
des funérailles sont considérés par les an-
thropologues comme des caractéristiques
essentielles de ’humanité. « On juge une
société a la fagon dont elle enterre ses
morts » - A. Sanon'.

E. Morin? abonde en ce sens et soutient
que ’homme est non seulement le seul ani-
mal qui ait eu conscience de la mort, mais
qu’il est aussi le seul qui se soit soucié
d’ensevelir ses morts. Le souci du cadavre
est, de son point de vue, un des signes les
plus précoces de I'« humanisation » sur le
plan psychique et sur le plan social.

La question d’Antigone, telle que posée
par Sophocle en 441 avant J.C. est relan-
cée dans notre thématique. Cette question
personnifie le caractere inédit de notre rap-
port a la mort, la nétre tout aussi bien que
celle de ceux qui nous ont précédés et
dont nous ne savons rien. Dans ce mythe
grec, le traitement et les égards réservés
aux morts sont également une des prin-
cipales différences entre I'humanité et le
reste du regne animal. Antigone, héroine
dramatique de I'Antiquité est le symbole de
I’'humanité soumise a I'obligation morale de
rites funéraires. Son destin est de donner
une sépulture décente a son frere Polynice,
et de le retenir dans le champ de I'huma-
nité, quitte a le payer de sa vie.

En effet, Créon nouveau roi de Thébes et
frere de Jocaste, ordonne des funérailles
solennelles et offre une bonne sépulture a



Etéocle son neveu, le considérant comme
un protecteur de la cité. Par contre, il inter-
dit d’ensevelir son autre neveu Polynice, le
traitre. Il le condamne a étre jeté en dehors
des murs de Thebes pour qu’il soit mangé
par les bétes sauvages.

Seule Antigone, dans son intransigeante
humanité, s’oppose a cette décision et
choisit, contre I'ordre du roi, son oncle,
d’offrir une sépulture a Polynice. Cette
transgression majeure lui vaut d’étre
condamnée par Créon a étre enterrée
vivante dans le tombeau des Labdacides.

Pour les hommes de I’époque, surtout
pour les Grecs, le pire chatiment que peut
encourir un homme, c’est justement de le
condamner a ne pas avoir de sépulture. En
effet, selon leurs croyances, tant que les
corps n‘ont pas tous recu une sépulture a
leur nom, les étres, les ames, les pensées
sont alors condamnés a errer comme le
disent de nombreux mythes.

Lors de I'été 2004, les corps de deux
hommes ont été découverts deux mois
apres leur décés dans un tunnel désaffec-
té de la STIB. Cet événement a fortement
remué tous ceux et celles qui sont proches
du monde de la rue a Bruxelles ou quiy
vivent. Ces deux déces ont rappelé ceux
de personnes dont il ne reste juste qu’un
surnom, ou dont les corps sont enterrés
sans nom, sans signe, sans mémoire.

La découverte de I'été a déclenché une
mobilisation de personnes sans-abris qui
ont rejoint le défilé de la manifestation pour
le droit au logement organisée a Bruxelles
le 17 octobre 2004.

A cette occasion ils avaient rassemblé une
liste de copains décédés dont ils ont écrit
les noms sur un cercueil fictif associé d’un
calicot : « Enfin un domicile fixe ». Suite
a cette découverte, une personne SDF
avait interpellé Marie-Thérése, infirmiére a
’ASBL la Fontaine : « Tu nous laisseras ja-
mais dans la rue...crever comme un chien,
hein ? ».

« Le Collectif les Morts de la Rue » s’est
formé, inspiré par cette révolte. Actif au-
prés des personnes sans-abris dans les
rues de la Région de Bruxelles-Capitale, il
est composé d’associations de premiere
ligne, de ceux qui vivent aujourd’hui dans la
rue, d’autres citoyens bruxellois et d'institu-
tions. Parmi les associations moteurs nous
trouvons : ATD Quart Monde, Bij Ons/Chez
Nous, Diogénes, Dune, Front Commun
des SDF, HERSCHAM, Jamais Sans Toit,
La Fontaine, La Ruelle, Poverello, Télé-
service. Ensemble, de maniére informelle,
ils constituent un réseau pour permettre

un traitement digne de tous les morts de la
rue. Au niveau du « Collectif les Morts de la
Rue », précisons que celui-ci organise uni-
quement des cérémonies d’adieu pour les
morts de la rue et non pour des personnes
qui sont enterrées « en tant qu’indigent »
mais qui n‘ont jamais vécu en rue.

Concretement comment cela se
passe-t-il ?

Larticle 15 de la loi du 20 juillet 1971 sur
les funérailles et les sépultures stipule que
pour des raisons de salubrité publique,
lorsque quelqu’un décede sans que per-
sonne ne prenne l'initiative d’organiser ses
funérailles ou n’ait les moyens financiers
de les prendre en charge, c’est a I'autorité
communale de le faire a ses frais.

L’indigence est un concept imprécis, qui ne
fait pas I'objet d’une définition uniforme. Il a
donc fallu déterminer le terme « indigents »
afin de préciser la loi :

« Toute personne sans ressources ou dis-
posant de ressources insuffisantes pour
couvrir ses besoins élémentaires en réfé-
rence a la loi du 26 mai 2002 concernant
le droit a I'intégration sociale ».

Quelques chiffres

b Il y a environ 2000 SDF sur le territoire
de la ville.

D Le colt des funérailles pour un enter-
rement "en tant qu'indigent" est de 417€
(217€ pour le cercueil et 200€ pour le cor-
billard et les porteurs)

Il faut distinguer deux grandes catégories
de défunts qui sont enterrés aux frais de la
commune : d’une part, les personnes tres
isolées généralement agées qui meurent
dans un isolement extréme a domicile, a
I'hdpital ou en maison de retraite et d’autre
part les personnes trés marginalisées (per-
sonne sans abri, toxicomanes, habitants
de larue).

approche et les probléemes a résoudre ne
sont pas les mémes dans ces deux cas.
Tres souvent, les personnes agées et iso-
lées n'ont plus aucune attache familiale
(ou en tout cas, il n’est pas possible de re-
trouver des proches dans le court laps de
temps avant les funérailles). Elles quittent
alors ce monde comme elles y ont vécu :
sans personne autour d’elles, si ce n'est
les employés de I'entreprise de pompes
funébres.

Il convient de mentionner a cet égard
I'action de I'asbl A.l.C. (Association pour
I'Inhumation et la Crémation) qui s’est pré-
cisément donné pour but d’offrir des enter-
rements a « un tarif social » (contact : www.
aic-vbc.be).

Tout autre est le profil des "Morts de la
rue": ils sont généralement insérés dans
des réseaux informels de solidarité et ont
des liens, méme occasionnels, avec le mi-
lieu associatif. Il y a donc des personnes
a informer : des compagnons d'’infortune,
des travailleurs sociaux, parfois un ancien
conjoint...

D Un peu plus de 40 personnes sans abri
ont été retrouvées mortes "de la rue" en
2011. lIs étaient 35 en 2009 et 43 en 2010.

"Pour étre exact, tous n’ont pas succombé
en rue, certains sont décédés dans des
centres d’accueil, dans un garni, dans un
hopital... Il faut savoir que la vie de sans-
abri est morcelée et se partage entre vie
en rue et logement a la sauvette." précise
Bert De Bock de I'a.s.b.l Diogenes qui
s’occupe des personnes qui ont vécu a
un moment donnée dans les rues de la
Région Bruxelloise.

Le cancer, I'abus de boissons alcoolisées
ou de drogues, la violence dans larue et le
suicide sont les principales causes de dé-
ces des personnes sans-abris a Bruxelles.
’age moyen des déces connus est de 46
ans. Par contre, Bert De Bock affirme que
« le froid n’est certainement pas la cause
principale des déces pour les personnes
sans-abris a Bruxelles, comme les média
ou la société en général le présupposent !
En hiver, la société se mobilise mais notre
collectif constate autant de déces a chaque
saison. Si nous avons un grand message
a faire passer, c’est que les habitants de la
rue meurent tout au long de I'année et que
ce n'est pas le climat qui est en cause dans
tous ces déces. »

Comment le déces des « habitants de la
rue » est-il pris en charge ?

Le « Collectif les Morts de la Rue » :

D est prévenu par la commune de Bruxelles
de tout déces dont le corps n'est pas
réclame,

D répercute l'information aux associations
de terrain qui identifie le corps et vont a la
recherche d'amis et de parents,

D achéte des fleurs, fait imprimer des
faire-part et organise le déplacement des
proches du défunt, grace a un soutien
financier octroyé par la commune,
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D organise un moment ou une cérémo-
nie d’adieu. Celle-ci est personnalisée
comme nous I'expliqgue Bert De Bock :
« On essaie de faire des petites choses
humaines ensemble avec les gens qui ont
connu la personne : écrire un petit texte,
chercher une photo, choisir un morceau
de musique, prévoir des fleurs, mettre une
petite bougie... »

Il s’agit d’un vrai moment de recueillement
et d’expressions, de témoignages de ceux
qui veulent faire hommage a la mémoire
du défunt.

Michel Teller nous rappelle que : « I'ab-
sence de tout rituel est peut-&tre un des
aspects les plus choquants dans la ma-
niere dont sont parfois or-
ganisées les obseques des
indigents : la mise en biére,
le transport, I'inhumation se
font dans des conditions
techniguement correctes,
mais rien, a aucun moment,
n'évoque la vie ou la per-
sonnalité de celui qui part.
Rien ne s’apparente a I'un
de ces "rites de passage"
si importants dans la vie
d’une société. »

Le nom et la date de la mort
sont inscrits sur une stéle,
ce qui met fin a I'anonymat
que connaissaient beau-
coup de SDF avant la mise
en place de la collaboration
active entre les réseaux et
les autorités communales.
A Bruxelles Ville, les funé-
railles des indigents ont
lieu systématiquement le
mardi et le jeudi avant-mi-
di. Parfois un autre jour est
possible aussi.

D rassemble chaque année
début novembre un groupe
de personnes pour une Vi-
site collective au cimetiere
de Bruxelles. Un moment
de recueillement autour de
la tombe de chaque personne décédée
pendant 'année écoulée avec la lecture
d’un texte et un rituel symbolique (petit
sapin - signe de vie ou des pensées sur
chaque tombe).

Par ailleurs, les échevins de I'Etat civil et
des Cultes organisent en collaboration
avec le collectif des morts de la rue, une
cérémonie annuelle dans la Salle Gothique
de I'Hbtel de ville de Bruxelles qui réunit
plus de 300 personnes en présence des

autorités locales. Celle-ci permet a la fois
de rendre un hommage collectif a des
personnes mortes dans le dénuement le
plus complet et aussi de rappeler a tous la
réalité de la misere et de I'isolement social.
Une cérémonie d’une heure, sobre, digne
et poignante quand amis et accompagna-
teurs sociaux témoignent en francais et en
néerlandais de la vie de quelques-uns des
disparus. A I'issue des témoignages, les
prénoms des morts de la rue de 'année
sont égrenés, avec en guise d’hommage,
une minute de silence, un air de guitare,
d’harmonica et quelques fleurs.

L'hommage est interreligieux avec la pré-

sence de représentants catholiques, isla-
miques, judaiques, protestants et laiques.

=

v

La tendance a la précarisation s’accentue
d’année en année mais la prise en charge
des personnes précarisées a bien changé.
En effet, si avant 2004 les indigents étaient
mis a la morgue et enterrés incognito dés
le lendemain souvent a 7 h du matin, sous
une motte de terre, sans stele, sans célé-
bration, aujourd’hui en 2012 les choses
sont différentes.

Le collectif des Morts de la rue s’est battu
pour qu’aucun étre humain ne soit oublié,
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pour faire mémoire des personnes qui sont
mortes dans la précarité, pour sauvegarder
leur identité, pour ne plus laisser un humain
dans lindifférence et obtenir que chacun
soit enterré dignement.

Sophie Duesberg
Psychologue Palliabru

Nous tenons a remercier vivement toutes
les personnes que nous avons eu l'occa-
sion de rencontrer dans le cadre de I'éla-
boration de cet article. Nous avons été
touchés par l'intérét et I'accueil de qualité
qu’elles nous ont réservés :

D Madame Chantal Noél,
Echevine en charge des
Cultes

D Monsieur Hamza Fassi-
Fihri, Echevin en charge de
I'Etat-civil

D Sceur Marie-Thérése, Fille
de Charité, Infirmiére - « La
Fontaine »

D Monsieur Bert De
Bock, Travailleur de rue
- « Diogenes »

b Docteur P. Ryckmans et
Madame Emilie Meessen -
« Infirmiers de rue ASBL»

« Les marques de respect
envers les défunts sont
considérées durant la pré-
histoire comme les pre-
miers signes de civilisation.

Nous sommes ici pour
témoigner notre respect
envers tous ceux qui sont
morts dans les rues de
notre ville, tous ceux qui
auraient certainement vécu
avec un cceur plus léger
s’ils avaient pu savoir que
NOUS Serions ici pour nous
souvenir de leur existence ».

Extrait de la cérémonie
d’hommage aux Morts de
la rue, le 13 mars 2007 a Bruxelles

1. A. Sanon, « Conférence sur les rites funéraires et
les religions révélées »

2. E. Morin, « Chomme et la mort devant I'histoire »,
Paris. Seuil, 1970

3. « Un adieu digne pour tous » Publication
Fondation Roi Baudouin — Rédaction Michel Teller -
Octobre 2007



Interview met Professor Doctor Wim Distelmans : een

terugblik

« Sauf au prix d’un effort de générosite,
aussi rare que le génie, on est toujours
barbare envers les faibles. » Simone Weil

Reeds 25 jaar werkt
professor doctor Wim
Distelmans gestadig

aan de opbouw en aan
de verdere ontwikkeling
van de palliatieve zorg in
Vlaanderen en Brussel.

Dit resulteerde in de opening op 6 okto-
ber van het Expertisecentrum “Waardig
Levenseinde”, W.E.M.M.E.L. waar zes or-
ganisaties zijn ondergebracht. Daarnaast
is Wim Distelmans oncoloog in het UZ-
Brussel en is hij er equipearts van het pal-
liatief support team, geeft hij les aan huis-
artsen, schrijft hij boeken, en bekleedt hij
de Leerstoel ‘Waardig Levenseinde’ van de
VUB-deMens.nu.

Bekend en geliefd in Vlaanderen, omwille
van zijn ondubbelzinnige keuze voor de pa-
tiént, die nog steeds onvoldoende gehoord
wordt in zijn keuzes bij het levenseinde. Ook
de politieke wereld houdt rekening met
Vlaanderens boegbeeld wat palliatieve zorg
en euthanasie betreft. Als voorzitter van de
Federale evaluatiecommissie ‘euthanasie’
houdt hij de vinger aan de pols van de cor-
recte opvolging van deze wetgeving, in de
lijn van de wet op patiénten rechten die on-
dertussen meer dan 10 jaar oud is.

Christina Vanderhaeghe: uw levenswerk
wordt door duizenden mensen gewaar-
deerd, in binnen- en in buitenland. Uw niet
aflatende inzet, studlie, verdere uitbouw van
de levenseindezorg in Viaanderen inspireert
dagelijks patiénten en artsen, psychologen,
verpleegkundigen om een waardig sterven
bij ieder persoon mede te realiseren. Hoe
Kijkt u naar die voorbije 25 jaar?

Prof. dr. Distelmans: ik denk daarbij op de
eerste plaats aan de medische spitstechno-
logie, de wetenschap die de humanisering
in de hand werkt. De belangrijkste uitvin-
dingen voor het kwalitatief levensbegin en
levenseinde zijn: de anticonceptiepil én de
ontwikkeling van medicatie waardoor men-
sen niet langer in vreselijke pijnen moeten
sterven.

We zijn de eerste generatie op wereldvlak
die zelf beslist of we een kind op de wereld
zetten of niet. En we zijn de eerste genera-
tie die kan beslissen op welke manier we
ons leven afronden. Dat is een sprong in
de evolutie van de humanisering en een on-
voorstelbare emancipatie op het viak van
zelfbeschikking en persoonlijke autonomie.

Dit gaat gepaard met een grotere persoon-
lijke verantwoordelijkheid: geboorte en
dood blijven de meest cruciale menselijke
gebeurtenissen maar we zijn veel minder
dan pakweg 50 jaar geleden onderworpen
aan het lot met alle voordelen van dien. Het
vermijden van ongewenste zwangerschap-
pen geeft veel meer levenskansen aan ou-
ders en aan de kinderen. Een gewenst kind
heeft een voorsprong op een niet gewenst
kind.

Ongewilde kinderloosheid kan bij een aan-
tal mensen verholpen worden zodat hun
kinderwens in vervulling gaat, wat voor ve-
len een geslaagde zingeving voor hun leven
betekent. Het levenseinde teruggeven aan
de mensen, er hen medezeggenschap over
geven ontwikkelt een andere verhouding tot
de dood: het fysieke lijden kan grotendeels
vermeden worden, en laat mensen toe om
zorgzaam afscheid te nemen.

Ook het bewust kiezen voor een medisch
levenseinde en daarin zelf de omstandig-
heden bepalen, betekent voor mensen
met ondraaglijk en ongeneeslijke ziektes,
een zekere geruststelling. Zoals Marieke
Vervoort het verwoordt: nu ik weet dat ik
geholpen wordt als de pijnen van mijn ziek-
te mij helemaal kapot maken, er iemand is
die me zal helpen om niet langer te lijden,
om te sterven, nu kan ik weer volop leven,
genieten van elk moment, er nog alles uit-
halen wat mijn sportieve lichaam nog te
bieden heeft.

Het is onder meer dankzij de spitstechno-
logie dat mensen waardiger en bewuster
kunnen leven en sterven. Dit heeft een on-
voorstelbaar en onomkeerbaar emancipa-
torisch proces bewerkstelligd: het spreken
over de menselijke soort, het ontstaan en
het weggaan van een persoon is op alle
niveaus bespreekbaar geworden, mensen
hebben er veel meer aan en over te zeggen
waardoor de grote miserie van ongewenst
zwanger zijn én van ondraaglijk lijden bij het

levenseinde voor een goed stuk vermeden
kunnen worden.

C V' : en toch moet u dageljjks tekeergaan
tegen therapeutische hardnekkigheid, te-
gen de overmacht van artsen of van andere
gezaghebbenden die er belang bij hebben
om zelf over het levensbegin en het levens-
einde van anderen te beschikken, er hun
eigen ding mee te doen, en onvoldoende
rekening te houden met de persoonlijke
inbreng, mening, wens van patiénten. U
blijft hard van leer trekken tegen hen die
patiénten betuttelen, hen paternalistisch in
een medische dwangbuis houden, hen niet
beluisteren. ..

Prof. dr. Distelmans: zo is het met spits-
technologie. Wie maakt er gebruik van,
op welk moment, wie beslist waarover? Is
het verantwoord om curatieve behandelin-
gen door te zetten bij een patiént die zich
daartegen verzet? Er zijn grenzen aan le-
vensverlengende medische behandelingen.
De patiént op de hoogte brengen van die
grenzen, van de vaak weinig slaagkansen
bij een vergevorderde kanker behoort bij de
ethische opdracht van een arts, tenminste
als die bereid is om een patiént in een be-
slissingsproces te betrekken.

Er wordt jaarlijks duizenden keren palliatieve
sedatie uitgevoerd, zonder medeweten van
patiénten, zonder er voorafgaand te heb-
ben over gesproken, en zonder verplichte
registratie voor de arts. Dit is natuurlijk een
veel makkelijker oplossing voor de arts en
zeker als de familie aanstuurt om dosissen
te verhogen... maar het is onrecht ten aan-
zien van de betrokken patiént die er alleen
nog als een stervend ding bij ligt.

Hij wordt beroofd van zijn subjectiviteit, zijn
laatste wensen als daar voorafgaand met
hem niet is over gesproken. Aan zo’n prak-
tijken wens ik geen medewerking te ver-
lenen. Mensen worden onderschat in wat
ze zelf denken over hun ziekte, over hun
toestand, over hun naderende dood.

Omdat hulpverleners daar niet willen van
horen, nemen ze liever het roer over en be-
slissen almachtig over het lot van anderen.
Spitstechnologie in handen van verkeerde
mensen, op het verkeerde moment.
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C V : en toch stel ik me voor Wim dat de
meeste mensen niet al te bewust wensen te
sterven. Het zachtjes in slaap vallen, geen
pijn hebben, en niet meer wakker komen is
een wens waar velen naar uit zien als het
einde nadert.

Prof. dr. Wim Distelmans: dat is hun goed
recht, en daar kan aan tegemoet worden
gekomen, mits een permanente medische
supervisie door de behandelende arts.
Helaas verlopen de praktijken minder fraai:
als de medische staf, verplegend personeel
handelingen uitvoeren die levensverkortend
zijn omwille van de medicatie die wordt toe-
gevoegd, dan wordt daar met geen woord
over gerept. Het zijn dagelijkse praktijken in
ziekenhuizen op diverse afdelingen, buiten
het weten van patiénten en hun naasten.

Het succes van LEIF (LevensEinde
Informatieforum) wordt door de bevolking
vertaald in negatieve wilsverklaringen: ie-
dere burger kan schriftelijk aangeven wat
hij/zij niet meer wenst op het einde van de
rit. Voor bewoners in woonzorgcentra is het
geruststellend iemand te hebben die voor
hen opkomt als er keuzes moeten worden
gemaakt: mensen verkiezen in hun ver-
trouwde omgeving te sterven en niet in het
ziekenhuis bijvoorbeeld.

Vandaar het belang van vorming, opleiding
palliatieve en levenseindezorg in woonzorg-
centra. Als CRA, huisarts, verplegend en
verzorgend personeel heb je veel kansen
om te horen hoe mensen tegen het einde
aanzien, wat ze zeker niet willen, waar ze
gevoelig voor zijn. Een goede kennis van
pijn- en symptoombestrijding is levens-
noodzakelijk in ieder woonzorgcentrum.

De oprichting van palliatieve supportteams
in woonzorgcentra biedt hopelijk voldoende
garantie op een voorafgaande zorgplan-
ning, op degelijk overleg met een bewoner
en met diens familie, hoewel die soms te-
genstrijdige belangen kunnen behartigen.

Als arts uw nek uitsteken in het belang van
de bewoner is het tegenovergestelde van
eigengereide therapeutische hardnekkig-
heid. Het vraagt tijd en inzet om te weten
wat een bewoner wenst, er is multidiscipli-
nair overleg voor nodig en een meewerken-
de arts om tot een waardig afscheid, een
waardig levenseinde te komen. Gesprekken
met familieleden gebeuren veel te veel
zonder medeweten van een bewoner, laat
staan dat hij er mag over meedenken.

En het is te laat wanneer iemand wilson-
bekwaam wordt maar ook daar is er een
flauwe grens: zeg niet te rap dat iemand
niet meer weet wat die wil; de meesten

weten dan toch wat ze niet meer willen en
het is noodzakelijk om dat voorafgaand vast
te leggen, ook al blijft er steeds de keuze
om van mening te veranderen, zolang je
daartoe in staat bent.

Er is geen enkele garantie dat iemand beter
in uw plaatst beslist dan dat u dat zelf doet!
Laat van u horen, zolang het kan. Heb ten
minste één persoon die u kan vertrouwen
in het opkomen voor uw belangen en breng
die, en uw huisarts, goed op de hoogte
waar het u om te doen is.

C V' : informatie bljjft onmisbaar om keuzes
te maken, om mee te praten. Een perma-
nente opdracht voor netwerken palliatieve
zorg, voor thuisequipes, voor huisartsen en
voor specialisten. Loopt het goed op dat
punt?

Prof. dr. Wim Distelmans: een goed geinfor-
meerde patiént kan meebeslissen over zijn
levenseinde en ook aan de mate waarin hij
daarin actief wil mee bezig zijn. Voor som-
mige patiénten is stervensverlenging geen
optie: als alle mogelijkheden van comfort-
zorg worden uitgelegd, gaan sommige
mensen aangeven wat voor hen genoeg
is, en wanneer ze curatieve behandelingen
wensen te stoppen.

Een goed geinformeerde patiént beslist
mee over een voor hem goede behande-
ling en over de afronding van zijn leven,
op voorwaarde dat zijn behandelend ge-
neesheer voorafgaand, en aangepast aan
de taal waarin de persoon zich uitdrukt, de
evolutie van de ziekte bespreekbaar maakt.

Het is een procesmatig volgen, waarbij psy-
chisch leed en relationele en spirituele on-
derwerpen niet uit de weg worden gegaan.
Als een geneesheer elk kantelmoment in
een ziekteproces meedeelt, nagaat hoe
de patiént reageert op informatie, terecht
kan met vragen, onzekerheden en angsten,
dan bespaar je menigeen een shock op het
einde. Het is een ethische keuze om niet
met de waarheid te sollen, maar om er op
het gepaste moment mee voor de dag te
komen, reeds van bij de diagnosestelling.

Als arts kan je beter geen informatie achter
de hand houden en zeker niet onder één
hoedje spelen met de familie en de patiént
in onwetendheid achterlaten, alsof die beter
bestand zou zijn tegen leugens en huiche-
larij dan tegen een waarheidsgesprek! Dit is
pas vereenzamen: iedereen weet iets over
u waarvan u zelf niet op de hoogte bent en
waar u hoe dan ook achter komt: de ziekte
achterhaalt het complot dat vaak tegen een
patiént wordt gevoerd, hoe goed het ook
is bedoeld.
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Het is niet om de patiént te sparen dat der-
gelijke praktijken legio zijn: het vermijden
van waarheidsgesprekken is een vermijden
van reéel contact met de patiént, waarin
je als hulpverlener geraakt kunt worden én
toch wordt er verdere professionaliteit van
u verwacht. Het is eigen aan paternalisme,
aan betutteling, aan infantiliseren, aan
onderschatten wat een patiént kan: met
mondjesmaat zijn waarheid onder ogen
zien en er taal voor vinden om er minstens
met één persoon het erover te hebben.
Zoals Manu Keirse zegt: omgaan met waar-
heid is een kwestie van goeie dosis, op het
gepaste moment met de juiste personen in
de spreekkamer.

Ook daarover heeft de patiént medezeg-
genschap: het medisch beroepsgeheim,
dat gedeeld wordt met bijvoorbeeld een
collega-arts is nooit een gespreksonder-
werp in de wandelgang met mensen, die
de patiént nauwelijks kennen, en waarvan
de patiént niet weet dat het over zijn ziekte
gaat.

Het recht op privacy wordt in de wet op pa-
tiéntenrechten onderstreept. Als een familie
patronen heeft om mensen uit te sluiten,
dan doe ik daar niet aan mee: de patiént
is de eerste die recht heeft op verstaan-
bare taal over diagnose, behandeling, te
verwachten resultaten, neveneffecten enz.

En daarin kan hij kiezen om eraan deel te
nemen in plaats van alles zwijgzaam te
moeten ondergaan. En als hij kiest om het
toch over te laten aan anderen is dat ook
een keuze, maar ten minste een geinfor-
meerde keuze.

In de loop der jaren heb ik een methode
ontwikkeld die u kan benoemen als “sa-
men in waarheid landen”: vanuit uw eigen
plaats in het hulpverleningsproces, heeft u
volle aandacht voor de manier waarop een
patiént weerstand biedt tegen een harde
waarheid. Die weerstand brokkelt af als die
patiént aandachtig geinformeerd en beluis-
terd wordt, gezien wordt in zijn manier van
omgaan met een levensbedreigende ziekte.

En nogmaals: de wetenschap en de mid-
delen zijn er om niet onnodig af te zien, om
pijn en hardnekkige symptomen in hoge
mate weg te werken. De tijd is voorbij dat
het een verdienste is om veel te lijden en
pijn te verdragen.

C V. het blijift moeilijk als je ziek bent, om
niet alles van de geneeskunde te verwach-
ten, om van je arts geen god te maken die
mij als patiént zal genezen desnoods te-
gen alle onderzoeken in. De levensdrang
is bij de mens onuitputtelijk en we bieden



weerstand tegen alles wat naar verlies, naar
dood leidt. Dat is mijn en uw goed recht.

Prof. dr. Wim Distelmans: dat klopt.
Misschien ben ik zo actief met levenseinde-
zorg bezig om er niet bij stil te staan dat het
ook mij te wachten staat. Werken als arts,
zorgvuldig het levenseinde van anderen be-
spreken, het in kaart en in onderzoek vast-
leggen, het beschrijven en ertegen fulmi-
neren als het niet voldoende humaniseert,
dat is misschien mijn bezwering tegen de
noodlottigheid van mijn vergankelijkheid.

En het werkt, een goed functionerende
coping-strategie die mijn levenslust onder-
houdt. Patiénten, collega’s, de vele uren
overleg, interviews, radio en tv, fim houden
de drive in mijn werk. |k realiseer me de
grote afhankelijkheid van patiénten bij hun
levenseinde en maak daar geen misbruik
van: zij leiden mijn doen en laten tot aan de
grens van mijn zelfrespect: verder ga ik niet.

C V' : Hannah Arendt verwoordt het als
volgt: het is niet de eigenliefde, niet de
liefde voor de naaste die ons ethisch
handelen bepalen. Het zelfrespect is de
norm en de voorwaarde om respectvol te
denken en te handelen, ook in moeilijke
levensomstandigheden.

Prof. dr. Wim Distelmans: Betutteling is ver-
schrikkelijk, ook in de geneeskunde. Ook
in de almacht van de arts heb ik geen ver-
trouwen. Vraag het aan de patiént of een
behandeling, een medicament positieve
effecten heeft. Vraag aan de patiént wat er
pijn doet, wat hij over zijn ziekte denkt, wat
hij verwacht van de tussenkomst van zijn
arts. Het is een gezonde basishouding om
te willen genezen. Wat doet de arts als een
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patiént afhaakt, niet langer meedoet aan
het medisch programma dat voor hem is
uitgetekend?

Daar begint het respect voor de zienswijze
van de ander, een zienswijze die erg kan
verschillen van wat ik denk maar die ik niet
wens te negeren. Méér nog, zonder mijn
zelfrespect te verliezen kan ik heel ver mee-
gaan in de vragen en in de wensen van pa-
tiénten bij het levenseinde, ook bij mensen
die ondraaglijk psychisch lijden maar dan
voorziet de wetgeving het advies van min-
stens één psychiater, wat logisch is.

Bij mensen die heel hun leven vrij zelfstandig
en autonoom hebben geleefd, nagedacht,
moet u niet afkomen met uw arsenaal pal-
liatieve zorg, noch met kunstingrepen om
hen op andere gedachten te brengen.
Deze mensen hebben al lang uitgemaakt
wat voor hen het beste is, ook voor hun
levenseinde.

En nogmaals, ook zij kunnen die mening
herzien als ze op andere gedachten ko-
men, als ze langer curatief willen behandeld
worden dan dat ze aanvankelijk hadden
voorgenomen. Nieuwe vormen van hard-
nekkigheid ontsporen als de hulpverleners
niet bekwaam zijn om het levensproces dy-
namisch, interactief en professioneel -met
voldoende afstand en betrokkenheid- af te
ronden. Het genot en de zelfbevrediging
waarmee een pak hulpverleners hun job
doen is afgrijselijk.

Wanneer de doodspulsie het overneemt
van de levensdrang, geen enkele behande-
ling noch aanslaat, dan moeten we loslaten
en de minst pijnlijke keuze van ieder mens
respecteren.

C V. eris nog veel werk aan de winkel, niet
in het minst aan de opleidingen van artsen,
verpleegkundigen, zorgkundigen.

Prof. dr. Wim Distelmans: ook na 25 jaar
palliatieve zorg in Belgié stellen we vast dat
alleen de VUB in zijn basisopleiding voor
artsen, een verplicht vak ‘Levenseindezorg’
programmeert. Dit is verbazingwekkend
maar we blijven er niet bij stilstaan. De
Leerstoel ‘Waardig Levenseinde’ voorziet
vanaf 2013 een praktijkgerichte opleiding
palliatieve zorg voor huisartsen en voor
specialisten.

U weet dat ik geen keuze maak voor het
levenseinde van anderen: wie op de hoog-
te wil zijn van de evoluties in mijn vakge-
bied, kan zich in de nabije toekomst be-
roepen op een goede kennis van pijn- en
symptoombestrijding, van overleg in de
zorg, van ethisch reflecteren bij medische
beslissingen.

Er wordt nog veel te veel en veel te vaak
onnodig pijn geleden op het einde van het
leven, of bij levensbedreigende ziekten.
De patiént blijft de maat en het tempo aan-
geven van elke stap die er gezet wordt.
Daarmee komen artsen uit hun ivoren toren
van alwetendheid en stemmen hun kennis
af op de persoon die ze in behandeling ne-
men. Een volgende stap in de beschaving
van de medische wereld.

Met dank voor dit interview.

Christina Vanderhaeghe
Codrdinator van het Forum Palliatieve Zorg
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La fin de vie : un kaléidoscope de vécus, d’émotions et de

représentations.

Parce que,
communément, dans les
esprits et dans la pratique,

« étre en soins palliatifs »

et «étre en fin de vie » sont
souvent confondus. Or, I'on
peut étre en fin de vie sans
pour autant étre en soins
palliatifs car il s'agit bien de
deux notions distinctes.

« Etre en soins palliatifs » résulte directe-
ment d’un statut administratif et de criteres
spécifiques qui enclenchent des prises en
charge médicales, paramédicales et finan-
cieres particulieres, régies au départ par
des protocoles en lien avec la loi.

« Etre en fin de vie » touche au vécu et aux
représentations de chacun et I'on peut étre
en fin de vie sans pour autant étre en soins
palliatifs. Parler de la fin de vie c’est mettre
en lumiere la complexité et 'humanité qui
sous-tendent les relations a celui qui dé-
cede et a ceux qui nous survivront.

Quelles fins de vie ?

Réponse : autant qu’il y a d’individus.
Certaines fins de vies peuvent faire ressurgir
des deuils passés ou bien nous rappeler par
certains cotés des situations que I'on a pu
connaitre auparavant mais aucune mort ne
ressemble exactement a une autre.

Ceci dit, I'on peut dégager deux grandes
situations de fins de vie : celles qui sont
« attendues » et celles qui ne le sont pas.

Les fins de vie « attendues » sont celles
que les équipes soignantes accompagnent
le plus souvent. Il s’agit de fins de vies qui
émergent, normalement sans surprise, au
décours d’une maladie grave, d’'une mala-
die chronique ou dégénérative. Ces fins de
vie ont une certaine durée, plus ou moins
longue allant de quelques heures a quelques
années, durant laquelle la personne malade
et son entourage sont confrontés a la réalité
de la finitude et de la séparation d’avec la/
les personnes familiere(s) du quotidien.

Quelque fois, cette séparation se fait douce-
ment, par étapes successives et prévisibles.

Mais quelque fois la séparation est plus ra-
pide et/ ou brutale que prévue, lorsqu’ily a
par exemple une aggravation inattendue de
I'état général de la personne malade, une
complication sérieuse comme un accident
vasculaire cérébral, ou bien encore que la
personne malade fait la demande d’une
euthanasie.

Puis, il y a des morts « inattendues » qui font
plus violemment effraction dans la vie. Ce
sont ces fins de vie que ni la personne qui
décede, ni son entourage n'ont pu prévoir
et pour lesquelles il N’y a pas eu, ou tres
peu, de temps de transition entre la pleine
vie et la mort. Il s’agit de vies qui prennent
fin au cours d’'un accident de la circulation,
d’une crise cardiaque, d’'une maladie fulgu-
rante, etc. Dans ces cas, la fin de vie vient
encore plus massivement et plus abrupte-
ment bouleverser le quotidien de I'entourage
de la personne décédée et ce, a tous les
niveaux psychologiques et sociaux.

Quels vécus pour la personne en fin
de vie ?

Le vécu d’une personne en fin de vie est
pour une large part intimement lié a la fois
aux représentations qu’elle a de la mort et
de ce que c’est que d’étre mourant, et a son
état de confort physique.

Les représentations sont construites -entre
autres- a partir de I'histoire personnelle de
l'individu, de sa culture, de ses croyances,
de ses relations aux autres. Le confort phy-
sique, lui, est lié a la perception subjective
qu’a la personne malade d’une variété de
facteurs comme le degré de la douleur, I'm-
portance de symptémes génants, la qualité
de sommeil ou bien encore la température
ambiante de la piece, par exemple.

Ainsi, une personne malade, réveillée 5 a
6 fois par nuit, chaque nuit par de violents
vomissements aura tendance a plus mal
vivre son quotidien qu’une personne dont
les vomissements sont bien sous contréle
et qui est donc moins assaillie par ce
symptdme, dort mieux et n’a pas a gérer
la crainte de l'apparition d’'un acces de vo-
missement inopportun. Pareillement, si pour
des raisons personnelles, une personne
pergoit son entourage comme globalement
concerné et attentif a sa situation, elle ten-
dra a avoir un vécu de sa situation de fin
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de vie plus confortable que celui d’'une per-
sonne qui se sentirait par exemple entourée
de personnes pleines de reproches a son
égard ou indifférentes a son sort.

La personne en fin de vie est traversée par
une multitude de sentiments tres forts et
trés fluctuants, qui vont et viennent par va-
gues se succédant parfois d’'une heure sur
'autre. Ainsi I'on observe I'’émergence de
sentiments de culpabilité liés par exemple
a ce qu’'on a fait ou pas fait/ dit, au fait que
la mort nous oblige a « abandonner » nos
proches qui comptent sur nous, a des mou-
vements involontaires de colére contre ses
proches liés au fait qu'ils vont pouvoir conti-
nuer de vivre, etc.

L'on observe également de fortes angoisses
ancrées dans le fait que I'on ne sache pas
ce qui se passe au moment de mourir et
aprés la mort, des sentiments de colere
et un vécu d'injustice face a la maladie qui
vient détruire le projet de vie, a du chagrin
trés profond en lien avec tous les deuils suc-
cessifs qui s'imposent a la personne malade
comme la perte progressive de son auto-
nomie, le rétrécissement de sa vie sociale,
parfois également des sentiments de honte
liés a un corps fort dégradé et souvent a
une intimité mise a jour, mais aussi a des
acces de grande euphorie, etc. Par ailleurs,
en toute fin de vie, il n'est rare d’observer
que la personne se replie fortement sur
elle-méme et se trouve happée par des
détails qui peuvent paraitre insignifiants :
« |l est comme pris dans des pensées tres
profondes ». « Elle peut regarder ce nid de
pie pendant des heures | Ca l'intéresse plus
que nous !».

Ces divers sentiments et attitudes psy-
chiques se traduisent dans la relation a
I'autre par de nombreux comportements
qui peuvent parfois s’alterner rapidement
comme par exemple des mouvements
agressifs inattendus, un retrait brutal des
conversations et de ce qui se passe alen-
tour, un désintérét marqué pour ce qu’on
peut proposer a cette personne en fin de vie
(nourriture, cadeaux, fleurs, présence...) ou
bien encore un besoin de donner des ordres
et de tout diriger, des envies de mettre en
route des projets qui peuvent paraitre dé-
mesurés, une surexcitation inhabituelle, etc.
Quels vécus pour I'entourage de la per-
sonne en fin de vie ?



Du c6té de I'entourage, vivre aupres d’un
proche en fin de vie confronte chacun a ce
qu'il peut imaginer de sa propre mort, de ce
que c’est de se sentir mourir mais aussi a la
séparation définitive avec quelqu’un.

Outre les angoisses, parfois treés grandes,
liées directement a la peur que peut générer
la proximité de mort et notre imaginaire face
aux figures que la mort peut prendre chez
un parent ou un proche malade, la personne
qui est aux cdtés d’un proche mourant doit
€galement gérer sa séparation d’avec celui-
ci. Ceci n’est jamais aisé car la relation a
I'autre dans ce moment de vie exceptionnel
-pour la personne en fin de vie comme pour
son entourage- est profondément modifiée
par une multitude de sentiments forts et
parfois nouveaux a I'égard du proche qui
se meurt.

Comme pour la personne dont la mort
prochaine est prévisible,
la perspective de la sépa-
ration proche et définitive
peut faire émerger chez
les personnes de son
entourage des sentiments
trés variés et souvent trés
fort en intensité.

Le sentiment de culpabi-
lité lié a des choses aussi
diverses que de rester vi-
vant alors que I'autre per-
sonne se meure, d’avoir
des mouvements invo-
lontaires de colere contre
la personne parce qu’elle
va nous laisser seul(e) ou
qu’elle nous impose, par
son état, une surcharge
de démarches et de tra-
vail au quotidien, d’avoir
dit ou pas dit/ fait cer-
taines choses avec/ pour
la personne qui meurt,
mais également des sen-
timents de profond chagrin
ou bien au contraire I'impression de ne rien
sentir, des vécus de géne de voir un proche
dans des conditions qui souvent révelent
l'intimité physique et psychique d’un parent
ou d’un ami, des sentiments d’'impuissance,
etc.

Ce sont la autant de facettes —et pas les
seules!- du vécu d’une personne dans 'en-
tourage d’un proche en fin de vie.

Les comportements des gens dans 'en-
tourage d’un proche en fin de vie peuvent
parfois paraitre exacerbés ou incohérents.
Pris entre le désir de rester en relation avec
son proche et le besoin de se protéger de
tout ce négatif qui accompagne certaines
fins de vie mais aussi parfois tiraillé entre

les traditions de sa culture, ses croyances
personnelles, ses sentiments personnels et
le désir de faire plaisir a son proche, I'entou-
rage tente de « faire avec tout ¢a » au mieux
qu’il peut.

Ainsi, si certains vont se dévouer corps et
ame a la personne en fin de vie, au détri-
ment méme parfois de leur propre santé,
d’autres seront plus agressifs, tres distants
ou bien encore « durs » avec leur proche.

On observe ainsi tout aussi bien des per-
sonnes qui stockent des marmites de nour-
riture sous le lit de la personne malade

-« gu cas ou »- que des enfants autrefois
tres proches de leur parent qui ne viennent
plus du tout lui rendre visite ou bien encore
des amis qui organisent un voyage au soleil
de I’Espagne pour une personne en toute
fin de vie. Tout ceci rentre dans un proces-
sus de séparation individuel normal, et ces

attitudes émergent trés souvent malgré la
volonté consciente des personnes de I'en-
tourage du malade.

Concernant I'entourage d’une personne qui
décede brutalement, il en va autrement.
Tres souvent I'absence physique soudaine
du proche et une variété de sentiments
entremélés s’abattent sur les proches de
la personne décédée de maniére si brutale
que ceux-ci traversent une période plus ou
moins longue de sidération. lls ne peuvent
plus penser et leur vie quotidienne est
comme devenue étrangere a eux-mémes
et ils font les choses machinalement.

Ce n’est gqu’avec le temps que les choses
se dénouent —parfois trés lentement, voire
méme sur plusieurs années - pour laisser
place a un processus de deuil plein et entier
qui permettra la reprise d’'un cours de vie
normal.

Le deuil

Nous allons évoquer ici le deuil en tant que
processus psychique. Cependant il va de
soi que le deuil d’une personne est toujours
en lien, plus ou moins étroit, avec les as-
pects socio-culturels de son environnement
social et notamment avec la maniere dont
sa communauté d’appartenance affiche son
deuil et marque le passage d’une personne
du monde des vivants vers le monde des
morts (habits et marques corporelles spé-
cifiques, temps du deuil, rites, fétes et céré-
monies attachées au deuil, etc.)

Du point de vue psy-
chologique, le deuil est
le processus (travail de
deuil) par lequel une per-
sonne se détache, se
sépare graduellement
d’'une autre personne a
laquelle elle est attachée
affectivement. A I'heure
actuelle et par extension,
on référe volontiers I'ex-
pression « faire son deuil »
a d’autres domaines que
la relation humaine et
on entend des phrases
comme « Elle a fait le deuil
de ce projet de voyage »,
L «On va devoir faire le deuil
notre héritage », « J’ai dQ
faire le deuil d’'une famille
nombreuse ».

Y
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Le processus de deuil est
toujours trés variable dans
sa forme et sa durée en
fonction de chacun mais
classiquement le deuil connait trois grandes
étapes :

Une phase de déni ou sidération : la per-
sonne ne parvient pas a réaliser que la per-
sonne chere est décédée. « Je n'arrive pas
a croire que je ne le reverrai jamais... », « J'ai
limpression qu’elle est simplement partie
faire des courses et qu’elle sera de retour
dans une heure »...

Une phase dépressive lors de laquelle la
personne endeuillée éprouve du chagrin
parfois tres profond, se sent seule, tend a
se replier sur elle-méme et a se retirer de
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ses activités sociales habituelles, peut man-
quer de confiance en elle, etc.

Souvent cette douleur psychologique s’ac-
compagne de manifestations physiques
(perte de sommeil, réveils précoces, perte
d’appétit, courbatures, fatigue généralisée,
douleurs aux articulations ou au dos...) et
cognitives (difficultés de concentration,
mémoire qui flanche, difficultés a trouver
ses mots a tenir des conversations ou le fil
de sa pensée...).

Une phase de réaménagement, de res-
tructuration au cours de laquelle la per-
sonne endeuillée reprend peu a peu golt
a vivre, retrouve une vie sociale normale,
commence a nouveau a s'intéresser a des
personnes, des activités et des choses
nouvelles.

Le processus de deuil est tres variable
dans sa forme et sa durée en fonction de
chaque individu. Certaines personnes ne
connaitront pas nécessairement chacune
des trois phases avec la méme intensité et
la méme durée que d’autres. Et la maniere
de vivre chaque étape sera trés différente.
Certaines personnes ne pleureront pas
malgré un chagrin profond, d’autres vou-
dront se débarrasser des affaires du défunt
trés rapidement ou au contraire ne pourront
rien changer de I'environnement de la per-
sonne décédée avant quelques mois.

Puis, au cours du travail de deuil, de nom-
breux sentiments font surface. Certaines
personnes peuvent connaitre de longues
périodes de colere, d’autres peuvent se
sentir abandonnées et éperdument seules
ou bien connaitre un profond sentiment de
culpabilité ou de désir de vengeance par
exemple. Les hallucinations visuelles ou

auditives passageres et I'impression de
devenir fou ne sont pas rares non plus au
début du processus de deuil. Ainsi, la per-
sonne endeuillée croit voir le défunt dans
la rue ou bien croit 'avoir entendu marcher
dans le couloir ou ouvrir le robinet dans la
cuisine.

Bref. Il y a autant de deuils qu’il y a
d’individus.

Le deuil anticipé

Dans le cas ou la mort d’'une personne
cheére est prévisible, il se peut gu’un proche
mette en place un processus de détache-
ment avant méme le déceés de la personne
malade, pour se protéger par exemple de
la douleur gu’il imagine qu’il vivra lorsque la
personne ne sera réellement plus la.

Tres schématiquement, le principe est le
suivant : « Je vais tenter de ne plus l'ai-
mer et aussi de I'exclure deés a présent
du monde des vivants ainsi la séparation
d’avec quelgu’un que je n‘aime pas sera
plus simple et je ne me sentirai pas aban-
donné par une personne qui disparait de la,
de ma vie brutalement, sans me prévenir ».

Le deuil anticipé s'observe également chez
les proches d’une personne atteinte d’'une
dégénérescence cérébrale ou d’'un foetus
non-encore né mais pour lequel on a dé-
tecté une maladie grave ou un handicap.

Travail de deuil impossible
Parfois, le processus de deuil s’enraye pour

des raisons psychologiques tres variables
et propres a I'histoire de vie d’'une personne

ou bien a un travail de deuil précédent non-
achevé. Dans les cas les plus sérieux la
personne endeuillée peut par exemple res-
ter dans une phase de sidération, tout a fait
incapable de penser le choc et le trauma-
tisme créé par la disparition de I'étre cher.

Il se peut également qu’une personne ne
parvienne pas a sortir de la phase dépres-
sive, développant des formes parfois sé-
veres de dépression chronique 'empéchant
de réintégrer une vie sociale normale.

Accompagner une personne
endeuillée

[’accompagnement d’une personne en
deuil n’est pas nécessairement toujours
utile. Beaucoup de deuils se passent na-
turellement comme tant d’autres étapes
importantes d’une vie. Mais étre dans une
écoute juste peut étre ponctuellement sou-
tenant pour une personne voire salutaire
pour d’autres qui pourraient étre a risque
de vivre un deuil difficile, partiel sinon
impossible.

Les soignants et bénévoles des équipes
hospitalieres, des équipes de seconde
ligne, des maisons de repos mais aussi la
famille et les amis de la personne endeuil-
lée sont souvent les premiers a détecter
de possibles difficultés. A ce moment-la
il peut étre aidant de se tourner vers des
professionnels qui peuvent vous soute-
nir dans la réponse juste a donner a vos
questionnements.

Eléonore Grislis
Psychologue clinicienne Palliabru

créateur de chances
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Les réunions de concertation hopital / maisons de repos :
les difficultés, les solutions apportées, les directives

anticipées

epuis une dizaine

d’années, les
hospitalisations au départ
de notre maison de repos
se font plus rares et les
retours d’hospitalisation se
planifient de plus en plus
souvent en fin de matinée.

Cependant, malgré de nom-
breuses stratégies instau-
rées au sein de notre institu-
tion, il reste des difficultés :

D 'incapacité des résidents
(majoritairement atteints de
pathologies plus lourdes
et de troubles cognitifs)
d’exprimer leur volonté au
moment d’une situation
de « crise » requérant une
hospitalisation ;

D I'absence fréquente de
référence a des directives
anticipées et/ou des volon-
tés pré-exprimées a requérir
aupres de la famille trés sou-
vent vouée a de tenaillants
sentiments d’impuissance
et de culpabilité ;

D des situations inhérentes
a la maladie (la démence,
les pathologies cancé-
reuses plus fréquentes...)
justifiant des approches
particulieres ;

D des situations confrontant
les partenaires de soins
a des dilemmes : faut-il
s’acharner ? Faut-il hospitaliser ? Faut-il
continuer a alimenter ?

Force est de constater que le pouvoir déci-
sionnel d’'une personne « institutionnalisée
en mode communautaire » reléve le plus
souvent du médecin traitant, de la famille,
voire de I'équipe... Son autonomie, tant
physique que décisionnelle, est réduite et le
rend encore plus vulnérable. De plus, la pé-
riodicité de ces hospitalisations (vacances,
week-end), le positionnement de certains
soignants (pas assez informés, parfois

démunis, souvent désireux d’un allegement
de la charge de travail, mais aussi affaiblis
par des normes en personnel périodique-
ment insuffisantes), la mauvaise réputation
dont jouissent certaines maisons de repos,
la méconnaissance de normes propres
(déclaration d’intention...), 'accueil réser-
vé aux urgences a la personne dans son
grand &ge (faits relatés par des familles), les
résidents sans famille... ont été et restent
des obstacles majeurs a la qualité de vie et
de communication avec la personne agée

appelée a vivre ces situations de crise.

Quels ont été les facteurs déterminants de
cette interface plus humanisée ?

Les résidents admis ont 'opportunité
d’étre accueillis personnellement dans un
contexte ou les priorités sont la qualité re-
lationnelle, la qualité de soins, la capacité
a communiquer en réseau, le maintien du
résident au sein de ses repéres, le soutien
des soignants, une collaboration étroite
avec les médecins traitants. Tous veillent a

collaborer, dans les situations de transfert
notamment, avec les gérontologues, les
chefs de service hospitaliers et les équipes
de soins hospitalieres, tant lors de I'hospi-
talisation que lors des visites au résident.

Le téléphone est le moyen de communi-
cation le plus fréquent mais il y a aussi les
réunions bisannuelles de concertation obli-
gatoire hopital/MRS'. La feuille de transfert
est un outil avéré d’un réseau effectif.

A cette feuille pourrait s’ajouter la nomina-
tion d’une personne de liai-
son mobile assurant le suivi
du résident dans ses trajets
de soins, fonction qui pour-
rait étre attribuée au référent
« démence », financé par
I'lnami2.

Des relations avec l'infirmier
gériatrique et les partenaires
de soins hospitaliers, des ré-
unions formelles de suivi du
résident lors de son retour
en MRS seraient alors pos-
sibles et extrémement pro-
fitables, tant au résident et
a sa famille qu’aux équipes
de soins. Tous seraient alors
mieux informés, impliqués,
soutenus, coordonnés...

Cette dynamique a vu dimi-
nuer le nombre d’hospita-
lisations et a trés souvent
renforcé le soutien des
partenaires. Ceux-ci sont
mieux préparés, concerteés,
épaulés grace a des straté-
gies réfléchies « a froid » en
concertation avec I'équipe,
notre médecin coordinateur
et/ou le médecin traitant.

Ainsi, nous avons constaté que les derniers
moments du résident étaient plus souvent
apaisés et entourés, la mort de nos ainés
reprenant le plus souvent sa place dans le
cadre d’un «processus naturel» attendu.

Beatrice Hellin
Infirmiére en MRS CPAS Tournai

1. Article de loi du 17 juillet 1997
2. CIRC. MRPA. 2012/4 INAMI
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Expérience
prégnante d’une
infirmiére en
équipe mobile de
soins continus a
propos de la fin
de vie.

n 2002, une cellule

mobile de soins
palliatifs, regroupant
des compétences
multidisciplinaires, a du étre
créée dans chaque hopital
qui ne disposait pas de lits
spécifiguement reconnus
comme « palliatifs ».

Il s’agissait a cette époque et dans I'esprit
du législateur, de développer la culture pal-
liative, d’organiser les sorties de I'hopital
des patients dits « palliatifs » et de conseiller
tous les soignants concernant ces soins.

Rapidement, I’hdpital Erasme décida de
coupler cette fonction a celle de la prise en
charge de la douleur. Les appels a I'équipe
mobile sont ainsi devenus plus fréquents
face a des situations complexes ; cette
équipe commenga alors a élaborer des
plans de soins anticipés impliquant le trai-
tement des symptémes
de nombreux patients,
indépendamment de
I’attribution ou non du
statut palliatif, ce qui a
I'’époque impliquait un -
décés proche. A

Ainsi, le concept de
soins continus était né :
celui-ci tend a assurer la
continuité des soins et
de I'accompagnement,
en associant le curatif
et le palliatif, dans des
proportions variables en
fonction de I'évolution de
la maladie et des besoins
du patient.

Avant la loi régulant les
traitements en fin de vie,
les difficultés rencontrées

par les soignants face aux situations indivi-
duelles souvent mal expliquées aux patients
et a leur famille étaient récurrentes.

Sans cadre Iégal, certaines initiatives médi-
cales bien intentionnées pour mettre fin aux
souffrances des patients ont souvent été
jugées incompréhensibles par des proches
des défunts ou condamnables par des
collegues : actes nécessaires mais clan-
destins, doses de calmants trop élevées,
sédatifs... La culpabilité pouvait étre au
rendez-vous.

Depuis 2002, beaucoup de choses ont
changé. On l'oublie souvent, mais il y eu
trois lois. Parmi elles, celle sur les droits
des patients, la moins médiatisée mais
sans doute la plus importante. Elle crée un
nouveau paradigme autour de la relation
soignant-soigné. Cette loi, non seulement,
oblige le médecin a informer correctement
son patient mais surtout, elle responsabilise
ce dernier et 'encourage a participer aux
décisions le concernant. Dans ce contexte,
les deux autres lois, celle des soins pallia-
tifs, rendant leur accessibilité ouverte a tous
et celle permettant de demander I'eutha-
nasie dépénalisée, ont pris tout leur sens.

Aujourd’hui, il y a moins de tabous et une
plus grande liberté d’expression rendant,
en fin de vie, le climat des échanges plus
tolérant et plus serein.

e non-dit a fait place a un espace de dis-
cussion. En tant qu’infirmiere de la cellule
des soins continus, je ne pose évidemment
aucun acte d’euthanasie, mais, dans mon
institution, ou mon réle reste celui d’encou-
rager les équipes a réaliser une approche
intégrée selon la philosophie des soins

continus, je peux entendre les patients, qui
émettent de maniére répétée une demande
d’euthanasie. Des patients qui considerent
souvent leur qualité de vie disparue et leur
autonomie anéantie.

Lorsque la procédure légale se met en
route, je passe souvent voir ce patient mais
aussi I’équipe soignante avec laquelle un
dialogue s’installe ; je peux leur apporter
une aide logistique, administrative mais sur-
tout une écoute et une présence attentive.
Parallelement, je joue un réle d’accompa-
gnatrice pour la famille et les proches du
patient si celui-ci le souhaite. Aucune si-
tuation ne ressemble a une autre, chaque
demande est unique et mérite une atten-
tion spécifique. En 2012, aucune routine ne
s'est installée dans la pratique et le cadre
légal rassurant est la pour imposer les pro-
cédures a suivre.

Echanger dans un colloque singulier avec le
patient, oser les questions, cheminer brie-
vement aux cotés d’un étre humain qui est
arrivé au terme de sa route, appréhender
sa souffrance, reconnaitre les difficultés
mais aussi le courage dont il fait preuve en
formulant une demande d’euthanasie, sans
oublier d’évoquer et d’encourager une nou-
velle fois a recourir aux soins palliatifs, ce
gu'il refuse en général, voila quelques-unes
des mes taches.

Et, dans ce climat de rencontre installé,
germe parfois I'approche spirituelle. Au
cours de plusieurs années, j’ai ainsi eu
I'occasion d’aborder différentes religions
et conceptions philosophiques, qui sont
exprimées souvent tres librement en fin de
vie par le patient.

A I’hopital Erasme, la
tolérance et le pluralisme
sont de mise. Je tente,

_/"""'- =T T
d PR — 3 avec chaque patient,
T i e d’obtenir « un accor-

dage affectif » au sens
de Daniel Stern afin de
m’adapter au plus prés
a leurs besoins propres
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et ainsi de personnaliser
mes prises en charge.
Quelquefois, un patient
me demande de l'aider
a rédiger sa demande
d’euthanasie, moment
tres fort, suivi le plus
souvent d’ une période
d’apaisement; |'étape
est franchie, la demande
a été prise en compte, le
patient est soulagé. La



demande existe et elle va cheminer, gqu’elle
aboutisse ou non.

Si elle est recevable au regard de la loi et
que son médecin accepte de la réaliser,
une date peut étre décidée avec le patient,
ses proches, son médecin et I'équipe. Les
échanges avec tous sont importants mais il
ne faut pas s'imposer juste proposer d’étre
la pour soutenir, accompagner et laisser
advenir. Quels sont les souhaits du patient
pour les modalités concretes de sa fin de
vie ?

Souvent je participe a la mise en place de
I’euthanasie : annoncer les procédures,
accompagner a la préparation des médi-
caments... Est-ce un travail purement tech-
nigue ? Certainement pas mais le déroule-
ment correct est essentiel. J’'accepte cette
fonction de seconde ligne dans le cadre de
la réalisation d’une euthanasie comme je
'assume dans toutes mes autres fonctions
d’infirmiére en soins continus : étre 1a dans
une présence juste et empathique.

Le patient, lui, part toujours apaisé et
remercie souvent tous les soignants. A
tout instant, j'essaie de créer un climat de
confiance pour que, au moment ultime
du geste, la relation humaine prime sur la
relation soignant-soigné, il s’agit d’un acte
d’humanité posé par un médecin, souvent
ébranlé et dont la formation n’a pas ou peu
évoqué la possibilité de réaliser ce geste.
Le souci de I'numanité doit se poursuivre
jusqgu’a l'ultime. C’est un moment fort et
émouvant pour tous.

Chacun doit ensuite pouvoir exprimer son
émotion qui est unique, cela peut se vivre
soit lors de la réunion d’équipe qui suit la
réalisation de I'euthanasie soit seul a seul. |l
n'y a pas de rituel dans une euthanasie, il y
a un fil rouge défini par la loi qui est rassu-
rant par rapport a avant la dépénalisation.
Cependant, lors d’une derniere rencontre
avec le patient, il m’arrive parfois de boire
avec lui le verre de 'amitié, symbole d’une
relation bréve mais prégnante.

Aucune habitude, une émotion forte, tou-
jours différente mais combien enrichis-
sante. Chacun est libre. La loi offre un cadre
sans plus. Je relate mon expérience qui au
travers de la mort me fait toujours adorer la
vie. Et qui veut, peut partager cette expé-
rience au cceur de I'humain.

Sabine Schriewer
Infirmiére de la cellule mobile des soins
continus & I'ndpital Erasme

Les praticiens

de PArt Infirmier
et les soins
palliatifs :
multidisciplinarité,
interrelation... ou
isolement ?

« Les médecins généralistes belges traitent
entre 8.000 et 13.000 patients palliatifs,
environ 5.500 résidents palliatifs vivent dans
les MR-MRS et 3.000 patients palliatifs sé-
journent dans les hdpitaux. Les transferts fré-
quents entre ces différents lieux rendent ma-
laisée la formulation d’une estimation globale
en effectuant la somme de ces estimations.
Néanmoins de I'avis des professionnels de
la santé, entre 10.000 et 20.000 patients ont
actuellement besoin de soins palliatifs en
Belgique, une estimation qui met en exergue
la nécessité de disposer de soins palliatifs
de qualité dans tous les lieux de soins... »
(KCE reports 115B - iv Enquétes épidémio-
logiques - 2009)

Il n'est pas évident pour les praticiens de l'art
infirmier qui sont amenés a rencontrer dans
tous les lieux de soins (hopital, maisons de
repos et maisons de repos et de soins, domi-
cile, ...) des patients en fin de vie et/ou pal-
liatifs, de pouvoir répondre a ces situations
de maniere adéquate et professionnelle, tout
en évitant un épuisement tant physique que
psychologique.

Le législateur a mis en place une structure
organisationnelle spécifique aux soins pallia-
tifs pour tenter de soutenir les professionnels
autant que faire se peut, et éviter un isole-
ment néfaste pour tout le monde.

Quels sont les roles et missions de chacun ?

Commencons par I'hdpital ou les choses
sont peut-étre plus « claires » puisque le tra-
vail pluridisciplinaire est organisé au sein de
la structure hospitaliere, tant dans les unités
spécialisées (58 lits palliatifs a Bruxelles), que
pour les équipes mobiles intra hospitalieres
de soins palliatifs ou supportifs.

A l'inverse, a domicile ou toute autre struc-
ture qui en tient lieu (par exemple en MR,
MRS), la situation est moins facile dans le
sens ou les praticiens de 'art infirmier, qui ne
rencontrent pas ce type de situation tous les
jours, risquent de se sentir parfois démunis

voire isolés dans des situations tellement
complexes et éprouvantes. Il existe donc
deux types d’acteurs qui ont pour rdle et
mission d’apporter du support médical, psy-
chologique et administratif en cas de besoin :

D L’équipe de soutien : afin de pouvoir offrir
aux patients les meilleurs soins palliatifs
voulus dans leur cadre familial ou ce qui en
tient lieu, I'équipe de soutien (ou de 2e ligne)
donne des avis sur les soins palliatifs aux
dispensateurs de soins de premiere ligne
concernés qui, sous la direction du médecin
de famille du patient, restent eux-mémes,
en tout cas, entierement responsables
des soins et de 'accompagnement de leur
patient. Pour bénéficier de 'intervention de
I'équipe de 2e ligne, le patient doit avoir le
statut « palliatif » (formulaire différent pour
le domicile ou pour les maisons de repos
et maisons de repos et de soins). Il existe
4 équipes de soutien a Bruxelles (Interface,
Omega, Continuing Care, Sémiramis).

D La plateforme de soins palliatifs de
Bruxelles, Palliabru : a 'égard des praticiens
de I'art infirmier confrontés a des situa-
tions de fin de vie, de patients palliatifs, et
de familles en difficultés par rapport a ces
situations, Palliabru remplit deux missions
spécifiques :

- mettre a leur disposition des psycho-
logues qui ouvrent des lieux de paroles
et de réflexion autour de ces situations
problématiques.

- étre a la disposition des praticiens de l'art
infirmier pour répondre a toute question ad-
ministrative relative par exemple aux possibi-
lités d’aides qualitatives et financieres autour
des soins palliatifs (forfait palliatif, congé pal-
liatif, suppression du ticket modérateur, ...).

Outre ces missions spécifiques, Palliabru
offre divers services a l'attention des profes-
sionnels de la santé et du grand public : sen-
sibilisation et groupes de travail aupres d’ins-
titutions spécialisées, orientation des patients
et des familles, formations pour volontaires
en soins palliatifs, centre de documentation
le plus complet de Bruxelles, bulletin de liai-
son c'est-a-dire ce Kairos.

La conception des soins palliatifs repose sur
la notion de pluridisciplinarité, non pour diluer
les responsabilités, mais au contraire pour
renforcer la place et le réle de chacun pour
le plus grand bénéfice du patient. N’hésitez
donc pas a faire appel aux possibilités qui
sont offertes. Pour tous renseignements :
02 743 45 92 ou www.palliabru.be.

|sabelle de Cartier
Directrice de Palliabru
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Questionnement
éthique lors

du passage du
curatif au palliatif.

Le point de vue d’'une
équipe mobile de
soins palliatifs en centre
hospitalier :

Les équipes mobiles intra-hospitalieres
de soins palliatifs sont des équipes
pluridisciplinaires de seconde ligne.
Constituées au minimum d’un médecin
spécialiste, d’un(e) infirmier(e) gradué(e) et
d’un(e) psychologue travaillant tous trois
a mi-temps, ces équipes ont été créées
par I'Arrété Royal du 19 février 2002' en
vue de renforcer les fonctions palliatives
hospitalieres mises en place a partir de
1997.

Chargée d’instaurer une culture palliative
dans chaque établissement de soins, la
fonction palliative a également pour réle
de sensibiliser I'ensemble du personnel
et de mettre en place la formation en
soins palliatifs dont il a besoin. Les
équipes mobiles de soins palliatifs (EMSP)
permettent ainsi la prise en charge des
patients « palliatifs » et de leur famille au
sein du service hospitalier dans lequel ils
ont été hospitalisés.

En aolt 2012, I'asbl Pallium, est venue a
la rencontre de Marie-Paule Mouton, infir-
miere de I’équipe mobile intra-hospitaliere
du Centre Hospitalier de Nivelles afin de
mieux comprendre les questionnements
éthiques qui peuvent se poser a une équipe
mobile en soins palliatifs lors du passage du
curatif au palliatif.

Le moment du passage du curatif au
palliatif

Avant que les questions éthiques ne se
posent, il est important de considérer les
différents types de situations qui sont le
plus souvent a l'origine de I'appel a I'équipe
mobile en soins palliatifs. Les situations et
motifs de prise en charge concernent prin-
cipalement des besoins par rapport :

D a la gestion de la douleur et/ou d’autres
symptdmes incontrélés de fin de vie
(agitation, encombrement, nausées,
constipation...),

D a un accompagnement psychologique du
patient,

D a un accompagnement psychologique de
I'entourage,

D & une aide a la sortie du patient (domi-
cile, maison de repos, unité résidentielle de
soins palliatifs...),

D a la présence de questionnement
éthique...

Actuellement, les demandes concernent
souvent un besoin de soutien psycho-so-
cial du patient et de sa famille. De ce fait, le
questionnement éthique face aux familles
en situation de crise augmente.

« Les familles sont de plus en plus sollici-
tées mais les enjeux des décisions ne leur
sont pas toujours accessibles (par exemple
en cas d’arrét d’alimentation, d’hydratation,
transfusion, trachéotomie...). »

Les situations conflictuelles entre famille
et décisions médicales aboutissent a des
situations susceptibles de poser des ques-
tions éthiques en cascade.

La peur de devoir « penser » la fin de vie

Lorsque 'aspect psychosocial prend une
part importante dans la prise en charge
de la personne en fin de vie, le risque de
jugement de valeurs, de regard moral et
subjectif, ou le risque de lecture négative
de certaines prises de position peut appa-
raitre. Le poids des tabous autour de la fin
de vie en est souvent a I'origine. Celui-ci
touche tout autant les soignants que les
proches et peut avoir une influence déci-
sive sur I'analyse de I'état de douleur et de
souffrance global du patient ainsi que sur
I’état de souffrance ou de détresse de la
famille. Ces moments posent des ques-
tions pourtant essentielles qui invitent a la
réflexion éthique.

Parmi les difficultés vécues par les soi-
gnants, il y a également la crainte « d’étre
amené a prendre un rdle actif dans la fin
de vie des patients ». S’il est vrai que cette
décision du passage du statut curatif au
statut palliatif varie selon les besoins et la
situation de chaque patient, le moment du
passage dépend également fortement de
la fagon dont les soignants arrivent eux-
mémes a penser la fin de vie. Ce passage
dépend donc fortement de leur capacité a,
volontairement et objectivement, pouvoir
évaluer les besoins effectifs d’un patient
et de ses proches sans pour autant renier
’émotion que la situation considérée sus-
cite pour eux.

« Ce qui est compliqué, c’est que si tout
le monde n’est pas sur la méme longueur
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d’onde [...] 'acces aux soins palliatifs est
mis de coté. » La prise en charge globale de
la personne, n’induit-elle pas la construc-
tion d’une cohérence dans I'approche des
soins dés le début de la prise en charge de
la personne ?

e besoin de sens et de cohérence dans
la prise en charge

Lorsqu’apparaissent les problemes de
cohérence dans la fagon d’accompagner
et de soigner le patient en lien avec ses
proches, le questionnement éthique se
pose de maniere criante pour le soignant
des soins palliatifs. Or, la place de la cohé-
rence des soins dépend essentiellement
d’une bonne communication, d’un travail
de concertation pluridisciplinaire et régu-
lier, et donc de la mise en place de temps
d’échange formellement prévus par I'orga-
nisation des soins.

Les questions éthiques sont également
liées aux facteurs contextuels particuliers
qui freinent, ralentissent, ou empéchent
le passage d’un patient vers une prise en
charge palliative globale et adaptée a sa ré-
alité. Ces facteurs sont nombreux, habituel-
lement involontaires et souvent cumulés.

Parmi ces facteurs, la multiplicité plus ou
moins importante des intervenants selon
la situation de chaque patient (parfois plu-
sieurs médecins traitants, plusieurs spé-
cialistes, plusieurs lieux de vie différents
dans un court laps de temps avant I'hos-
pitalisation). Au nombre parfois important
d’intervenants s’ajoutent les problemes liés
a une éventuelle mauvaise communication
et automatiquement a la mauvaise com-
préhension qui en découle. Le manque de
temps de concertation et de coordination
est également fréquent et laisse la place
a des transmissions d’informations infor-
melles au détriment de décisions concer-
tées et réfléchies.

L’existence d’outils de lien entre services
ou entre lieux de vie fait souvent défaut
(informations contenues dans le carnet de
liaison, projet thérapeutique, informations
contenues dans la lettre au médecin trai-
tant...). Enfin, le renouvellement régulier des
équipes, le ‘turnover’ au sein du personnel
ne facilite pas le travail de concertation.

Les moments de passage et la vulnérabi-
lité du patient

Dans ces moments clés que sont les mo-
ments de passage du curatif au palliatif
ou du domicile a I'hépital (et inversement),
I'incompréhension et la vulnérabilité du
patient et de ses proches est parfois forte.



Le relais par des soignants bien informés
de ce qui s'est vécu et de I'état du patient
constitue un gage pour une prise en charge
plus confortable tant pour le patient que
pour ses proches et pour les soignants qui
poursuivront les soins.

Pouvoir disposer de documents, d’outils
servant de lien entre les services et lieux de
vie de la personne, représente un support
précieux pour les équipes soignantes. Ces
documents de lien sont des socles objec-
tifs qui facilitent les transferts d’informations
entre des professionnels dont la charge de
travail, et souvent la charge émotionnelle
qui y est liée, est tres importante.

Mais au-dela de I'existence formelle d’outils
de lien, l'idée du passage au palliatif est en-
core difficile. Les équipes mobiles et unités
de soins palliatifs sont interpellées trés tar-
divement par rapport a des situations ou le
besoin de soutien supplémentaire a I'aide
déja en place est fréequemment manifeste
et présent depuis un certain temps. Il n’est
pas rare aujourd’hui que des
patients passent du curatif
au déces sans qu’ils aient
pu bénéficier d’'un accom-
pagnement palliatif pourtant
normalement disponible
pour tous.

Le réle de la concertation
dans I'approche palliative

Le manque de temps ac-
cordé a la coordination et la
concertation entre les soi-
gnants, entre les unités de
soin, entre les lieux de vie
et les personnes en charge
des accompagnements, est
propice a une croissance
des questionnements éthiques au sein
des équipes soignantes en soins palliatifs.
Pour veiller a une meilleure transmission
des informations et permettre de partager
une vision plus globale du patient, le fait de
prendre « le temps » est essentiel.

« Sasseoir prend du temps, mais débloque
et fait gagner du temps en fin de compte. »

Malgré I'existence déja longue des soins
palliatifs, on n’est pas encore arrivé a une
approche des soins qui fait que ces uni-
tés n‘ont plus de raison d’étre parce que
la philosophie palliative, et la vision globale
du patient qu’elle s’exerce a avoir, serait
intégrée transversalement dans toutes les
unités et aupres de tous les soignants. Les
soins palliatifs restent vus comme dépen-
dant de spécialistes, comme intrinseque-
ment liés a la mort et, en ce sens, comme

un échec d’'une médecine qui se veut ca-
pable de défier jusqu’a la finitude de I'étre
humain.

Cette réalité relegue souvent un temps de
réelle concertation interdisciplinaire a des
moments informels d’échange entre soi-
gnants, alors méme que ces échanges in-
formels ont pour objet principal la transmis-
sion de conseils et de recommandations
pour 'amélioration du confort de patients
nécessitant une attention toute particuliere.

Etre interpellé(e) informellement et devoir se
pencher sur I'estimation du type de soins
et du type d’« attention palliative » dont un
patient peut avoir besoin alors qu'il n’est
pas formellement reconnu par son médecin
comme devant passer a des soins palliatifs
plus ou moins actifs, questionne I'éthique,
la motivation et les fondements déontolo-
giques de soignants en soins palliatifs.

Si ces échanges informels et les conseils
qui y sont échangés peuvent parfois avoir
un impact réel et positif sur la fagcon dont
les soignants peuvent étre amenés a ajuster
leurs soins au bénéfice du patient, la fagon
dont le patient vivra les soins est poten-
tiellement mise a mal, car elle est automa-
tiqguement fonction de trois facteurs tres
subjectifs : la qualité de la relation interper-
sonnelle entre les soignants, leur possibilité
« physique » d’avoir le temps de se ren-
contrer (Cf. organisation du travail, horaires
plus ou moins conflictuels...) et la sensibilité
individuelle de chacun par rapport a la phi-
losophie des soins dits : « de confort, soins
continus ou soins palliatifs ».

De ce fait, est-il « éthique » que le subjectif
prenne une telle place dans la qualité des
soins que le patient est en droit d’espérer ?

Conclusion

Prendre un temps formel et régulier pour
une concertation interdisciplinaire, et inte-
rinstitutionnelle par rapport aux besoins de
soins de confort et de soins palliatifs pour
des patients et des familles vulnérabili-
sés par I'approche de la fin de vie semble
indispensable pour améliorer la qualité de
leur accompagnement et tendre vers une
approche plus éthique et plus globale de
la fin de vie. Par ailleurs, si plus de réflexion
concertée et une meilleure connaissance
de ce que sont réellement les soins palliatifs
sont nécessaires, organiser les échanges
interdisciplinaires dans un climat d’ouver-
ture, de neutralité et de respect de chaque
réalité reste essentiel.

Dans cet esprit, une « Grille d’Aide a I'lden-
tification d’'un Patient Palliatif » a été tra-
vaillée par les trois fédérations de soins
palliatifs a la demande de la Cellule d’éva-
luation des soins palliatifs. Cette grille est
actuellement en discussion au sein de la
Cellule. Destinée a terme a la
diffusion auprés de tous les
soignants, cette grille repré-
senterait un précieux sup-
port de concertation et de
réflexion pour I'analyse de la
situation de chaque patient.
Son usage transversal par
les médecins, charnieres
principales pour I'accés aux
soins palliatifs, et par tous les
soignants, permettrait d’offrir
une vision plus globale pour
chaque patient et contribue-
rait a favoriser la concertation
pluridisciplinaire.

« Avoir quelque chose d’ob-

jectif peut vraiment aider point
de vue formatif et point de vue éthique, par
rapport a la prise de décision et la lecture
du moment charniére du passage du curatif
au palliatif [...] Vivre au mieux ce qui est
encore a vivre n'est pas possible s’il n'y a
pas cette cohérence entre tous : patient /
proches / soignants. Cela peut mieux se
vivre, mais la séparation restera quelque
chose de difficile ».

Marie-Paule Mouton
Infirmiére de 'Equipe Mobile en Soins
Palliatifs du Centre Hospitalier de Nivelles

Odile Timmermans

Coordinatrice chez Pallium

I

1. Arrété modifiant celui du 15 juillet 1997 rendant
certaines dispositions de la Loi sur les hopitaux
applicables a la fonction de soins palliatifs
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Les rites au coeur
des familles
confrontées a la
maladie grave et a
la mort

orsque l'on interroge

les liens entre la notion
de rite et I'étape des soins
palliatifs et de la mort, les
rituels funéraires constituent
souvent la réponse la plus
évidente. Pourtant, bien
au-dela des cérémonies
religieuses, les rites sont
présents au quotidien et
construisent les familles.

Avant d’aborder plus précisément la place
des rites dans les contextes de la maladie
grave et de la mort, cet article commence
avec les définitions des notions de mythe
et de rites sous I'angle des recherches en
psychologie’ 28

Le mythe

Les membres d’'une méme famille par-
tagent un ensemble de croyances, sur
celle-ci dans son ensemble et sur ses
relations avec le monde extérieur (Nous
sommes une famille unie ; Chez nous on
respecte les ainés ; Dans notre famille, on
se dit tout, etc.). Certaines regles de fonc-
tionnement vont découler de ce mythe,
tels que les rbles et le déroulement des
interactions. Le mythe, qui s’est construit
sur des éléments fondateurs de I'histoire
de la famille, sert a donner une identité,
une cohésion au groupe et a différencier
la famille du reste du monde qui I'entoure.
Le mythe n’est pas figé, il évolue au fil des
générations.

Le mythe est de I'ordre du non-dit, il est
en effet difficile d’identifier son propre
mythe familial. Les rites sont quant a eux
plus accessibles. lls relevent de I'aspect
comportemental, de I'expression concrete
des valeurs portées par le mythe familial.
Par exemple, pour la famille dont le mythe
est « Chez nous on respecte les ainés »,
le rite pourrait étre : & chaque premier jour
de I'an, les plus jeunes de la famille ont le
devoir d’aller présenter les bons voeux a
leurs ainés.

Les rites

Les rites familiaux relévent de I'action, de
conduites codifiées et répétées dans le
temps. lls obéissent en ce sens aux regles
fixées par le mythe familial. Ceux-ci peuvent
étre de I'ordre du quotidien (Tous les jours,
on se fait la bise le matin pour se dire bon-
jour et chaque soir pour se souhaiter bonne
nuit ; Méme le dimanche, tout le monde doit
étre levé pour 9h, car I'avenir est a ceux qui
se levent tot ) ou avoir un caractére plus
exceptionnel (Chaque année, pour Noél,
nous nous rassemblons tous chez Papy
et Mamy pour partager la dinde ; Lors de
I'anniversaire de chacun des petits-enfants,
chacun recoit 50€).

Le rite va d’une part pérenniser I'équilibre,
l'identité de la famille en lui offrant un cadre
ou se répeteront des éléments liés a I'his-
toire de la famille et d’autre part, permettre
un espace de création ou le changement
pourra s’opérer.

Ce changement de rite s'observe trés sou-
vent lorsque la famille traverse une période
clé, passe d’un cycle de vie a un autre. Une
famille connait des cycles naturels et des
crises tout au long de son existence et de
son évolution. Nous entendons par crise
« Un moment ou des changements sont en
train de se produire »*. La naissance d’'un
enfant, la période de I'adolescence, le pas-
sage a la vie adulte (mariage, syndrome du
« nid vide »), le départ a la retraite, le déces
des grands-parents sont autant de facteurs
naturels de réaménagement qui perturbent
I’équilibre relationnel initial et nécessitent
une réadaptation de cet équilibre, par la
mise en place de nouveaux rites.

Déstabilisation des rites familiaux lors de
I'apparition d’une maladie grave

Il arrive que des familles rencontrent des
crises plus « violentes » que d’autres, par
le caractére imprévu de I'évenement qui se
présente brutalement, et qui engendrera
inéluctablement une situation de désé-
quilibre grave. C'est le cas des familles ou
une maladie potentiellement létale apparait
soudainement. Cette maladie vient alors
chambouler tous les membres de la famille
dans l'organisation de leurs rapports entre
eux ainsi que dans leurs rites, quotidiens
et annuels.

Lorsqu’une maladie mortelle survient, un ni-
veau d’incertitude, voire des interrogations
sur l'avenir peuvent laisser les différents
acteurs familiaux perplexes et désemparés.
De plus, le caractere évolutif de la maladie
majore ce facteur d’instabilité permanent

qui fait qu’aucun rite ne peut plus s’installer.
A chaque étape de I'évolution de la maladie,
de nouveaux aménagements seront néces-
saires (Avant on allait tous les mercredis a
la piscine, maintenant que papa est hos-
pitalisé, on les passe a I'hopital ; Tant que
papa sera en unité résidentielle, la voisine
viendra nous chercher a I'école a la place
de maman). Les ressources adaptatives de
la famille vont s’élaborer continuellement a
I'intérieur du groupe familial et toutes les
relations interindividuelles vont s’organiser
autour de la maladie.

La maladie grave implique donc une di-
mension de désordre et une nécessaire
transformation de I'ancien modele relation-
nel familial. Les rites, en tant que facteur
de stabilité, sont alors ébranlés et peu
de reperes subsistent pour chacun des
membres au niveau des rbles et fonctions
que chacun occupe. Lorsque les rites sont
modifiés, ou n‘ont plus lieu, tout le monde
se sent fragilisé, perdu, désorienté.

Lorsque les professionnels entrent dans
la danse...

Cette fragilité globale de la famille peut se
voir accrue lors de la rencontre avec les
équipes soignantes, percues comme tiers
extérieurs a la famille, et donc comme po-
tentiellement « dangereuses ».

En effet, dépourvues de tout repere, les
familles doutent parfois de leurs propres
fonctionnements et compétences. On peut
donc imaginer combien des discours de
certitudes de la part des soignants peuvent
les déstabiliser davantage® (lorsqu’une
infirmiere affirme a une fille que sa mere
déteste la purée alors qu’elle en a mangé
toute sa vie, celle-ci a I'impression de ne
méme plus connaitre sa maman).

Cela oblige a repenser la position de soi-
gnant et sa compréhension de la souf-
france des familles lors de I'apparition d’une
maladie grave.

Les reconnaitre dans ce qu’elles vivent, et
soutenir 'adaptation de leurs rites anciens,
peut leur rendre peu a peu confiance et leur
permettre de retrouver une certaine forme
de stabilité pour continuer a accompagner
le patient, au jour le jour, dans cette période
pour le moins chaotique (Depuis qu’elle
est en maison de repos, Mamy ne peut
plus nous accueillir pour son anniversaire,
comme elle le faisait autrefois.

Des lors, nous la féterons dans la maison
d’un de ses fils, en préparant ses tartes
préférées).
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Il est donc important de rester attentifs a ne
pas laisser le savoir des soignants éloigner
les familles de leur propre compétence a
intégrer cet événement de vie dramatique.

Rites et deuils familiaux

LVissue de la crise que représente la maladie
débouchera soit sur la guérison, soit sur
la mort du malade, toutes deux nécessi-
tant de trouver un nouvel équilibre familial.
Dans le cas d’un déces, et aprés les rites
funéraires communément pratiqués, les
membres d’une famille se retrouvent sou-
vent seuls pour poursuivre leur processus
de deuil.

Généralement, le deuil fait référence a
un travail psychique a réaliser individuel-
lement : les réactions de deuil® ou des
« taches du deuil » a réaliser’. Par contre,
les aspects « relationnels » du deuil sont
moins souvent abordés.

Comment vit une famille dans cette période
particuliere ? Que deviennent les rites et les
regles qui existaient dans la famille avant le
déces ? Que deviennent les relations entre
les membres de cette famille ? Existe-t-il
un « deuil familial » a proprement parler ?

La perte d’'un membre constitue pour une
famille une des plus grandes crises qu’elle
doit affronter. Chaque membre est affecté
par cette perte, et ces émotions ressenties
individuellement affectent la dynamique
de la famille. Mais dans le fond, c’est un
peu comme si la famille toute entiére avait
a parcourir un processus de « deuil fami-
lial »8, décrit également par une succession
d’étapes. Tout comme pour les chemine-
ments individuels, il ne s’agit pas d’étapes
figées a suivre dans un ordre bien défini,

mais de différentes « taches familiales » a
réaliser a différents moments d’un parcours
a vivre ensemble, en vue d’un nouvel équi-
libre de famille.

Les taches familiales :

D Lacceptation familiale de la perte. Cette
étape permet a tous les membres d’expri-
mer leur tristesse. C’est au cours de cette
étape que les rituels tels que la veillée fu-
nebre et 'enterrement jouent un réle impor-
tant : « ils annoncent la perte, favorisent
son acceptation et créent un cadre adéquat
pour I'expression des émotions »°.

D Le regroupement et la réorganisation fa-
miliale. La famille va apprendre a commu-
niquer autrement en interne, compte tenu
de 'absence définitive de I'un des siens.
Les rbles devront également étre répartis
autrement et de nouvelles regles apparai-
tront progressivement.

Les rites qui prévalaient jadis dans la vie
de famille pour en maintenir I'unité (fétes
d’anniversaire, visite sur les tombes une ou
plusieurs fois par an, souper du soir tous
ensemble, visite hebdomadaire au sein de
la maison de repos, etc.) se voient alors
progressivement inventés, re-questionnés,
(ré)-aménagés, adaptés, allégés, espacés
voire supprimés pour certains. La flexibilité
de la famille, et en méme temps sa capa-
cité a maintenir une structure bien définie,
détermineront le fonctionnement et la via-
bilité du systeme familial.

D Le maintien et/ou le tissage de nouveaux
liens avec I'environnement extérieur a la
famille. Cette tache peut notamment se
concrétiser lors d’une réouverture du sys-
téme familial vers les réseaux externes de
soutien.
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D La fin d’'un deuil familial. Il s’agit de la
réaffirmation du sentiment d’appartenance
a la nouvelle structure familiale née de I'an-
cienne, mais organisée de fagon différente.
Le mot « fin » du deuil ne signifie pas que
la famille a enfin réussi a « envoyer la per-
sonne défunte aux oubliettes », mais qu'elle
a plutdt appris a vivre avec cette perte.
C’est a ce moment-la qu’apparaissent
de nouveaux rites, signes d’'une nouvelle
homéostasie.

Les obstacles a franchir :

Ce travail familial, décrit ici de fagon théo-
rique, est loin d’étre simple ou rapide. I
n'est pas non plus exhaustif : on ne verra
jamais deux familles qui réagiront exacte-
ment de la méme maniére face a une perte
similaire. Retenons plutét que chaque fa-
mille dispose de ressources propres pour
vivre cette tempéte qui la traverse et qu’un
certain nombre d’éléments rendront ce tra-
vail de réadaptation familiale, plus ou moins
long ou plus ou moins difficile. Citons par
exemple :

D L’étape de vie dans laquelle la famille
se trouve. La famille oscille en effet entre
des étapes de grande proximité entre les
membres, comme lors de la naissance
d’un enfant, et des étapes de plus grande
distance, par exemple lorsque les ados
prennent leur indépendance, ainsi qu’entre
des périodes de stabilité et des périodes
de changement. (Une famille qui était déja
en train de parcourir une zone de turbu-
lences avant le décés de I'un des siens,
vivra sans doute plus difficilement encore
cette nouvelle restructuration familiale. Elle
se verra alors confrontée a une « crise dans
la crise ».)

D Les aptitudes et les capacités de com-
munication de la famille. Si la famille peut
ouvrir de nouveaux canaux de communi-
cation entre ses membres et I'extérieur de
la famille, il est possible que ceci facilite
sa réadaptation apres la mort d’un de ses
membres.

D La place gu’occupait le défunt dans la
famille. La vignette clinique suivante illustre
combien cette place peut influencer le
temps de réadaptation nécessaire a la
famille suite au déces'™.

Lors d’un entretien de soutien de deuil,
Sophie, 27 ans, qui a perdu son papa il y
a un an d’'un cancer du foie, raconte que
tous les dimanches, sa famille continue a se
réunir pour un diner chez ses parents. Elle
explique que ce rassemblement hebdoma-
daire existait déja avant le décés de son



papa et qu'il persiste sans aucune modifi-
cation apres son déces.

A la question de savoir quelle place occupait
son papa dans la vie de famille et dans ce
genre de moment familial, elle explique qu'il
venait juste s’asseoir en bout de table pour
manger le repas préparé par sa maman et
qu’il passait le reste de I'apres-midi a re-
garder les résultats sportifs a la télévision.
Le repas a toujours lieu et n’a demandé
aucune adaptation familiale pour étre main-
tenu, mais... « le vide se fait sentir néan-
moins, quand dans I'apres-midi, il N’y a plus
le bruit de fond des Formule 1 et qu'il n’y
a plus d’occasions de lui faire savoir notre
ras-le-bol de le voir comme cela, toujours
en retrait. » (...) « Papa
buvait souvent. On
programmait des acti-
vités familiales sans
lui et quand on ren-
trait, il était éméché et
dormait. » Etait-il déja
absent de certains de
leurs rites familiaux ?

D La « brutalité » du
déceés. Une mort que
la famille a pu prévoir,
permet la mise en
route d’un travail pré-
paratoire de deuil, « le
pré-deuil », telle une
écluse laissant passer
les eaux d’un fleuve
progressivement, évi-
tant aux bateaux des
dénivellations trop bru-
tales, et leur permet-
tant dans un « entre-
deux » de passer en
douceur d’'un niveau a
I'autre. Ces moments
préparatoires permettent notamment une
réadaptation progressive des regles et des
rites de famille, ainsi qu’un réaménagement
de canaux alternatifs de communication
dans la famille. (Depuis que maman a fait
quelques chutes successives, nous avons
pris la décision de ne plus la laisser organi-
ser la féte de Noél chez elle. Nous I'avons
informée que désormais nous organiserions
Noél a tour de réle chez mon frere et moi.
C’est elle qui est devenue notre invitée.)

Les rites « figés », indicateurs des deuils
qui « se bloquent »

La présence de rites « figés » ou « scléro-
sés » signe souvent une souffrance familiale
et souligne la volonté des membres de la
famille de rester fidéles a leur ancien fonc-
tionnement, alors que plus rien n'est pareil

depuis la disparition de I'un des leurs. Mais
cette envie de faire comme si rien n‘avait
changé peut étre puissante et donner une
certaine illusion de sécurité.

Cette tendance a répéter incessamment
« du méme » risque de bloquer le processus
de deuil familial, empéchant ainsi la famille
de s’adapter a I'absence du défunt, d’inven-
ter de nouveaux rites, en bref, de vivre de
maniéere différente (ma sceur et moi, tous les
mois, nous allons le samedi sur la tombe de
Mamy qui fut pour nous une meére. Parfois je
me dis que j’aurais mieux a faire le samedi.
Mon gamin joue au foot, j'ai toujours révé
de faire du sport, d’aller voir des copines.
Mais c’est comme si quelque chose nous

empéchait de tourner la page. Comme si
nous risquions de lui étre infidéles si nous
arrétions d'’y aller. Elle a tellement fait de
choses pour nous).

’entourage ou les professionnels, en tant
que « proches » de ces familles, peuvent
simplement leur faire part de leurs obser-
vations (cela a I'air de rester important pour
vous de continuer a aller toutes les semaines
sur sa tombe) et les aider a entrevoir des
points d’accroche dans le futur (tu n'avais
pas parlé de refaire du sport ?).

Par ailleurs, il existe des groupes de parole
pour personnes endeuillées qui permettent
a certains membres d’une famille de retisser
des liens vers 'extérieur et de partager leur
vécu avec celui d’autres personnes en deuil.
Ces temps d’échanges favorisent la remise
en mouvement d’'un processus en cours

par I'observation du mouvement percu chez
d’autres «étant déja passés par la».

Et lorsgu’un membre d’'une famille revient
«&-mu» - du sens étymologique du mot
«émouvoir», motio en latin, qui signifie
«mettre en mouvement» - parmi les siens,
son mouvement personnel peut susciter la
remise en route de I'horloge du temps fami-
lial, des aiguilles qui tournent, des cycles de
vie qui se succedent avec leurs corteges de
projets, de réves, et de renoncements.

Il est également possible de participer a des
entretiens familiaux de soutien psycholo-
gique, voire parfois d’entamer une thérapie
familiale. Cette aide professionnelle permet
a une famille en souf-
france de faire circuler
la parole, de déposer
ses émotions et de
mieux se comprendre
dans ce vécu parfois
bien différencié du
deuil de chacun et de
ses effets sur la dyna-
mique familiale.

Ces rencontres
exercent parfois une
réelle fonction « rituali-
sante », permettant de
cléturer un chapitre de
I’histoire familiale tous
ensemble, avant de
POUVOIr en ouvrir un
autre. Le projet de ces
thérapies serait donc
d’aider ces familles
a se transformer, en
utilisant leurs compé-
tences a le faire et en
respectant leur capa-
cité d’adaptation

« Le but n'est pas de les aider a redevenir
comme avant, mais de les aider a devenir
comme apres »'.

Conclusion

Questionner les rites des familles dans le
contexte particulier de la fin de vie a ouvert
un éventail de dimensions a considérer,
autres que celles des différents hommages
a rendre au défunt. En effet, lors de I'ap-
parition d’'une maladie grave ou lorsque la
mort survient, toute famille subit une crise
majeure, et voit alors ses rites compléte-
ment déstabilisés, ceux-ci qui jusqu’alors
représentaient les piliers de base de l'unité
familiale et de son fonctionnement.

Durant cette période de grande instabilité, il
sera donc bien difficile voire impossible pour
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les uns et les autres, de se raccrocher aux
rites propres a leur famille ou d’en inventer
de nouveaux. Le temps passant, chemin
faisant, la rémission ou la mort pointant, le
systéme familial tentera progressivement
de sortir de cette violente crise. Fidélité aux
mythes et nouveaux rites permettront de re-
créer un équilibre, différent de celui d’avant,
mais toutefois sécurisant.

Au travers de cette mise en lumiere sur la vie
des familles qui vivent I'épreuve de la mala-
die ou de la mort, il semble que I'essentiel
ne soit pas de préserver les rites a tous mo-
ments et a tout prix, mais plutét de songer
a ne jamais les perdr e de vue pour que, la
crise passée, ils puissent &tre remis a jour et
devenir des éléments facilitateurs et consti-
tutifs d’'une nouvelle structure familiale.

Rosalie Charlier, Odile Bonamis et
Geneviéve Renglet,
Psychologues a 'ASPPN

Texte paru dans le Kairos 46 du
1er trimestre 2012 et dans le n° 13
de "La revue des soins palliatifs en
Wallonnie" de décembre 2011.
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Agenda:

03 octobre 2013 :

Premiére journée de la formation a I’écoute et a 'accompagnement pour les
futurs volontaires en soins palliatifs : Cycle de 10 journées de formation les 3, 17, 24
octobre; 7, 14, 21, 28 novembre; 5, 12, 19 décembre 2013.

Renseignements et inscriptions : Palliabru : tél : 02/743 45 92 ; e-mail : info@palliabru.be

10, 11, 12 octobre 2013 :

4eme colloque wallon des soins palliatifs a Louvain-La-Neuve : «De la pratique des
soins palliatifs a la réflection éthique : penser et vivre les soins au rythme de la per-
sonne». Renseignements et inscriptions : www.soinspalliatifs.be

22 novembre 2013 :

Formation continue pour les volontaires en soins palliatifs : Théme « Les relations
mere/fille » ; elle sera introduite par Corinne Hoex, auteur du livre « Décidément je
t’assassine » et animée par Eléonore Grislis, Psychologue a PALLIABRU.

Modalités d’inscription :

par e-mail a jacques.david@palliabru.be avec nom, prénom et un éventuel lieu de
volontariat,

virement au compte Palliabru 210-0447007-83, avec la mention « FC novembre 2013
+ nom et prénom » avant le 10 novembre 2013.

Faites un don! Doe een gift !

(@
palliabru

Association Pluraliste de Soins Palliatifs
de la Région de Bruxelles-Capitale ASBL
Chaussée de Louvain 479

1030 Bruxelles

Pluralistische Vereniging voor Palliatieve Zorg
van het Brussels Hoofdstedelijk Gewest VZW
Leuvensesteenweg 479

1030 Brussel

T. 02/743 45 92
info@palliabru.be
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Verantwoordelijke uitgever
Pr JP Van Vooren

Pour toutes vos questions sur la fin de
vie, surfez sur / Voor alle vragen over
het levenseinde, surf naar :

Palliabru est une a.s.b.l financée par le
Gouvernement fédéral et par la CoCom.
Toutefois un soutien financier pour nos
projets et nos activités est donc plus
que bienvenu. Si la ‘cause’ si singuliére
qu’est la fin de vie vous interpelle et
éveille votre fibre solidaire, nous vous
invitons a faire un don a I'attention de

I’Association Pluraliste de soins palliatifs de
la région de Bruxelles-Capitale (n° entreprise
est le 463 518 161) avec la communication
‘Don Palliabru’. Merci. Voici les coordonnées
bancaires:

IBAN: BE14 2100 4470 0783
BIC: GEBABEBB

Palliabru is een non-profitorgani-
satie die gefinancierd wordt door
de federale Overheid en een aan-
vullende subsidie ontvangt van-
wege de Gemeenschappelijke
Gemeenschapscommissie (GGC). Voor
de realisatie van onze projecten en ac-
tiviteiten zijn wij echter nog op zoek
naar bijkomende middelen. Mogen wij
een beroep doen op uw steun ? Hiertoe
vindt u het rekeningnummer van de
Pluralistische Vereniging voor Palliatieve
zorg van het Brussels Hoofdstedelijk
Gewest VZW. Ondernemingsnummer
463 518 161.

Mededeling: ‘ Gift Palliabru’. Dank u bij
voorbaat.

info@palliabru.be.

info@palliabru.be.
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