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Les soins palliatifs ont pour but de soulager le malade
par des soins et traitements appropriés, de I’ accompagner
en prenant en compte la complexité de sa souffrance, et de
lui assurer ainsi une certaine qualité de vie. Quand ses
jours sont comptés, |e patient ou la personne &gée n'a pas
seulement besoin de soins, mais auss de relation, d’ écoute
et de présence de la part des soignants et de son entourage
qui lui aussi attend un soutien durant le temps de lama-
ladie et du deuil. Professionnels de la santé et bénévoles
sont attel és a cette tache, unis par « un méme souci : le
soin del’autre » [1]. L’ accompagnement n’ est pas réservé
aux bénévoles, dont le rdle est pourtant essentiel, chacun
y participe pour sa part, comme membre d’ une équipe
interdisciplinaire.

Depuis leur origine, les soins palliatifs dénoncent le
meépris et |’ abandon des personnes gravement malades,
dépendantes ou en fin de vie et le manque de moyens
disponibles pour les soulager et leur assurer des condi-
tions décentes. IIs contestent le déni de la mort et la
recherche excessive de maitrise et de toute puissance. La
qualité des soins et de la relation requiert compétence,
délicatesse, négociation avec le malade. Soins et accom-
pagnement sont intimement liés.

L’ACCOMPAGNEMENTAU CEUR DU SOIN

Accompagner ¢'est s approcher d’ autrui, et nouer une
relation avec lui.

« 9 le malade y consent, il n'y a plus alors un
approchant et un approché mais deux approchants,
présents I'un a I'autre et conscients de leur altérité qui
les rend chacun étrange et étranger |'un a |’ autre » sou-
ligne M.-J. Tiel [2]. Plus chacun est lui-méme, plus il
permettra a |’ autre d' exister en sa singularité et son uni-
cité. L' approche est promesse, elle ouvre un chemin de
rencontre et, si la parole est difficile, voire impossible,
regard, geste, signe ou symbole la suppléent.

Une relation peut ensuite s'instaurer, si I'on veut bien
en prendre le risque. Pour le soignant, la relation est au
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coaur des soins, il n'y a pas le temps technique puis le
temps de la relation, tout geste est situé dans la relation
méme s celle-ci suppose des moments de gratuité.
L’ accompagnement consiste a étre présent aux cotés du
malade ou de ses proches, et a marcher a son rythme,
sans vouloir le précéder ni lui indiquer le chemin, ni
méme connaitre la direction qu’il va prendre.

L’ accompagnement suppose le souci d autrui. L' accom-
pagnant cherche a comprendre ce que I’ autre vit et res-
sent, tout en sachant qu'il ne peut semettre asaplace. « Le
malade est confronté a un dur travail a accomplir : sedes -
saisir de ce a quoai il s est attaché tout au long de sa vie,
et en faire le deuil » [3]. Celaexige de lui un important
changement d' attitude par rapport alavie — et cela de-
mande du temps—, en passant par des attitudes différentes,
parfois trés éprouvantes pour les proches mais nécessaires
pour lui-méme. Il vit, écrit J. Pillot, « une alternance de
renoncements et de réinvestissements » [4].

L’ accompagnement consiste a assurer une présence
empreinte de délicatesse et de discrétion aux cotés du
malade et de ses proches, et a écouter la souffrance, les
interrogations, et les désirs de chacun.

L' ECOUTE DESATTENTES DE CHACUN

1. L’ écoute du malade

= Lemalade souhaite souvent en premier le soulagement,
de sadouleur physique et de tout autre source d’incon-
fort. Encore faut-il que sa plainte soit entendue. Des
soins appropriés et attentionnés alliant la parole au
geste, devront |ui étre prodigués.
Il a besoin d'exprimer ses peurs, son angoisse, ses
découragements, son désespoir parfois. Son entourage,
lui-méme troublé, cherche parfois a vite le rassurer
ou détourne la conversation, minimisant sa souffrance,
et lelaissant seul dansle désarroi. Les accompagnants,
soignants ou bénévoles, ont davantage de recul pour le
laisser s exprimer et aing lui gpporter un certain soutien.
Le patient peut longtemps nier la rédité, la refuser
avec véhémence et/ou y consentir par résignation ou
acceptation. La prise de conscience de son état et de
lasituation n’est pas linéaire. De ce fait il soumet a
rude épreuve ses proches qui doivent le suivre dans
les méandres de son ambivalence. L’ expérience del’ ac-
compagnement nous apprend que le chemin de chacun
est unique, qu'il n"en est pas d’idéal et que le temps
nécessaire pour intégrer lesinformations est tres diffé-
rent selon la personne concernée : malade, proche et
soignant. Le respect du rythme et des capacités de cha
cun est indispensable al’ accompagnement.



= Si le malade ne souhaite pas toujours étre informé de
sa maladie ou de ses complications, il réclame sou-
vent de participer aux décisionsqui le concerne, crai-
gnant d’en étre exclu aors qu’elles le concernent au
premier chef. L’ information qui lui est due concerne
tous les actes quotidiens et pas seulement les grandes
décisions. Le recueil du consentement du mal ade sup-
pose I'instauration d’une relation de confiance dans
un climat de vérité. Tant que le malade peut s expri-
mer, les soignants devront accepter d'entrer avec
lui en permanente négociation. S'il ne le peut plus,
I’ équipe s adressera a la personne de confiance qu'il
aura désignée ou consultera les proches pour prendre
les décisions les plus adaptées a sa situation.

= Lemaade abesoin de réassurance. Lasuccession des
pertes que |’ éventail de la maladie impose au malade
peut altérer I’ estime que celui-ci ade lui-méme et le
conduire adouter de ses capacités et de son role. Quelle
place peut-il encore tenir dans sa famille alors que
les autres doivent pallier son absence ? Ne devient-il
pas une charge trés lourde pour les proches ? Peut-il
attendre un minimum de considération et de solidarité
delapart de son milieu professionnd et dela société ?
Demeure-t-il important aux yeux de son entourage ?
Sinon le patient pense qu'il aperdu toute dignité et ne
trouve souvent plus de sensasavie. Il estime parfois
gue ses conditions de vie sont indignes d'un étre
humain et que sa situation physique et psychologique
est intolérable. Le malade en arrive alors a demander
au médecin de héter samort.
Méme dans ces cas extrémesiil est possible d’ oser le
dialogue. Cela suppose que le soignant ne se laisse
submerger ni par I’émotion ni par laviolence et gu'il
considére le malade comme un acteur capable de
donner son avis, malgré les limites imposées par la
maladie. Ainsi respecté, |e malade peut retrouver une
certaine estime de soi. Soignants et soignés font I’ ex-
périence d’un dialogue créatif. Le plus souvent une
solution qu'aucun des partenaires de la discussion
n'avait encore imaginée, apparait envisageable, telle
une trouée dans I’ impasse.
Par analogie avec I’ accompagnement musical [5] qui
consiste afaire ressortir toute I’ intensité de lamélodie,
larelation d’ accompagnement est un soutien qui per-
met de mettre en valeur la personne accompagnée,
méme s ses capacités sont extrémement réduites ou de
I’ encourager a continuer d’ apporter « sanote ».

= Souvent le malade revoit le « film de sa vie » dont il
fait volontiers le récit a plusieurs personnes. Il s'in-
terroge sur le sens de celle-ci, de sa maladie et de la
mort et parfoiss'inquiéte de |’ aprés ou de |’ au-dela. 11
dresse ainsi une sorte de bilan : qui I'apaise s'il recon-
nait qu'il afait ce qu'il pouvait ou qui I’ angoisse au
contraire. Par le biais du récit, patiemment écouté par
un accompagnant, il prend parfois davantage con-
science de son identité. L’ approche de la mort pose a
chacun la question de ce qu'il laisse. Quelles valeurs
at-il transmises ? Quel testament laisse-t-il ? Quel
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héritage légue-t-il ? Cesinterrogations d’ ordre existen-
tiel ou spirituel peuvent s'inscrire dans une démarche
religieuse. Un accompagnement spécifique pourra étre
bénéfique.
Le malade s'inquiéte pour son entourage tant au
niveau psycho-affectif qu’ au niveau matériel. Il apar-
fois besoin d’ étre conseillé et apaisé.

= Le maade peut avoir le désir de réaliser encore
guelque chose avant de mourir, et c'est le temps des
ultimes projets parfois peu réalistes. Il arrive qu'il
n'en ait pas la force et c'est I’ entourage, proches ou
accompagnants, qui lui permet de découvrir en lui des
capacités créatives insoupgonnées et de les mettre en
cauvre. Parfois encore il voudra achever une cauvre,
un projet en cours.
Il nest pas rare que le malade veuille également re-
nouer des liens avec certaines personnes dont il a été
séparé par des événements ou des conflits, malheu-
reusement ce n’est pas toujours possible.

2. L’écoutedes proches du malade

Il est difficile d’accompagner le malade sans se sou-
cier de ses proches qui également en souffrance vont
le comprendre et le soutenir ou au contraire I’ accabler.
Souvent épuisés de soutenir le malade et de s’ en occuper
depuis le début de la maladie, les proches apprécient
d’ étre accueillis et écoutés dans leur propre souffrance.
Souffrance de voir souffrir le malade, de ne plus le re-
connaitretel qu’il est devenu, de ne pas pouvoir commu-
niquer facilement avec lui lorsque I’ espoir est dégu et la
mort proche. Quand la maladie confisque la parole ou
tout autre moyen de communication, elle devient cruelle,
creusant parfois un fossé entre le malade et les siens et
empéchant |e temps des adieux.

Les familles parlent de leurs difficultés avec les dif-
férents membres de I’ équipe. Elles ont besoin d’ étre ras-
surées sur |es circonstances de la mort, méme si nous ne
pouvons pas les prédire, mais aussi d’ étre conseillées sur
|’ attitude a adopter. Confrontées al’imminence de lamort
de leur proche les familles peuvent éprouver culpabilité,
sentiments ambivalents, et révolte. Leurs « pourquoi »
restent sans réponse, I’ angoisse et de multiples peursles
assaillent parfois. Leur inquiétude se heurte aux limites du
savoir et al’impuissance. Leur appréhension de lamort et
leurs souvenirs de déces difficiles les conduisent a exiger
une « bonne mort ».

Des familles accompagnent remarquablement le ma-
lade et nous édifient tous. D’ autres, épuisées, ne supportent
plus |’ attente de la mort et réclament un geste euthana-
sique. D’ autres encore exigent, al’inverse, une interven-
tion de la médecine dont ils ne peuvent concevoir les li-
mites ou I’ échec. Demandes d’ euthanasie ou d’ obstination
thérapeutique sont exprimées |e plus souvent, en dépit de
I’avis du malade, dans un contexte de violence trés dou-
loureux pour les soignants.

Aprés lamort du patient, certains familles souhaitent
bénéficier d’ un soutien pendant le temps du deuil.
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CONDITIONSDEL’'ACCOMPAGNEMENT

= L’accompagnement d’un malade et de ses proches ne

peut étre « " affaire » d' une personneisolée, il s'intégre
dans une démarche d' égquipe ou de réseau, pour éviter
que larelation tissée ne devienne exclusive ou qu' elle
saccompagne d'un attachement excessif. L'équipe
permet également de chercher ensemble comment
mieux s adapter aux attentes et ala situation singuliére
de chacun.

Il Ny apas d accompagnement respectueux sans créa-

tion d’'un espace de liberté Liberté donnée au malade
d’ exprimer par la parole, les gestes, le regard, le com-
portement ce qu’il ressent, mais également liberté de
refuser |’accompagnement. L’accompagnant devrait
étrelibre, lui aussi, de passer le relais ad’ autres, si

ont besoin d’ étre réconfortés, demeurent les premiers
accompagnants.

= Chague personne est unique, €lle s approchera de sa
mort de fagon particuliére, chaque accompagnement
est également unique. Il n’'existe pas de modéle. Or il
N’ est pas toujours facile de se déprendre de ses propres
images idéales, d’ accueillir I'imprévu de larencontre
et de renoncer avouloir trop bien faire[7].

ENJEUX DEL’ACCOMPAGNEMENT

L’ accompagnement repose sur I'instauration d'une
relation dans un climat d' authenticité et de bienvell-
lance. Ses enjeux sont ceux de larelation [8] et du dia-
logue.
= Alors que I'aspect technique du soin ne cesse de se

nécessaire, sans mauvaise Conscience mais en recon-
naissant ses limites.

= Letravail des accompagnants consiste en un ajuste -
ment permanent a la situation et aux souhaits du
malade et de ses proches. C'est auss la recherche
d’une saine distance vis-avis d eux tout en restant
sensible a leur souffrance. L’ accompagnement solli-
cite laforce mais aussi la vulnérabilité de chacun. Il
laisse des cicatrices mais ne détruit pas si chacun
bénéficie d'un soutien. 1l est bon de souligner I’ ex-
tréme importance de la formation initiale et continue
et des groupes de parole.
Pour demeurer aux c6tés de I'autre en souffrance, il
faut travailler a se différencier de lui, a se déprendre
del’émotion qu'il suscite en nous, ane pas confondre
sa souffrance et la nétre et y résister.

ECUEILSDEL’ACCOMPAGNEMENT

Dés 1990, un certain nombre d'illusions autour de la
prise en charge globale du malade et de son accompa-
gnement avaient été dénonceées, il est intéressant de les
rappeler méme si elles sont présentées de fagon caricatu-
rae: « Répondre a tous les besoins du malade, amener
le malade a s exprimer, tout savoir, tout dire, chercher a
étre tout pour I’autre, tout saisir pour tout controler »
[6]. Peut-étre hantent-elles encore un peu notre imagi-
naire ?
= L’accompagnement consiste a apporter une aide dis-

créte tout au long de I'évolution de la maladie de

maniére a ce que le patient ne soit pas abandonné ni
plongé dans le désespoir mais au contraire rejoint dans
ses expériences douloureuses et entendu en ses appels.

L’ épreuve demeureramais |la personne ne sera plus

solitaire et elle pourra sortir du sentiment d’' abandon

dans legquel elle était enfermée. 1l ne s'agit pas de
vouloir a tout prix consoler mais d'étre présent et
disponible acelui qui est éprouvé et/ou achéve savie.
= Lesaccompagnants soignants et bénévoles, sans vou-
loir se substituer aux familles, ne leur laissent parfois
pas suffisamment de place, cela requiert une réelle
vigilance, il est important que les proches, méme s'ils
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complexifier, il est nécessaire de rappeler quelarela-
tion fait partie intégrante du soin et des traitements et
gu'elle contribue a leur qualité et souvent méme a
leur efficacité.

« Il n'y a pas un temps pour la technique et un temps
pour larelation humaine ; la place prépondérante de
la technique exige un surcroit d attention a la qualité
de I'accompagnement en humanité. Cette approche
des soins palliatifs peut-elle diffuser dans tous les
services ? Cela suppose un changement de mentalité
qui demande patience et obstination. » [9]

La maladie grave isole progressivement le malade et
ses proches. La relation rompt leur isolement, en leur
permettant de trouver alafois des mots pour dire leur
souffrance et quelqu’'un capable d’ écouter. Partagée
avec d' autres, la souffrance devient moins accablante.
Si nous ne pouvons diminuer la solitude, nous pou-
vons tenter d'agir contre I’ isolement.

Les familles hésitent parfois a faire peser sur les
autres leur angoisse et ses inquiétudes et s estiment
finalement seules a porter leur fardeau. Les amis
s éloignent parfois du malade et de ses proches quand
la maladie se prolonge, ne sachant plus ni que dire,
ni que faire. Les soignants ne sont pas toujours en
mesure d'accorder aux familles le temps qu'il leur
faudrait et travaillent en complémentarité avec des
bénévoles dont il faut souligner le réle tres spécifique
et bénéfique.

Les échanges des soignants avec les familles ne
doivent pas se réduire a la seule communication sur
I’ éat du malade. |ls sont I’ occasion de désamorcer des
peurs et des craintes si un climat de confiance est créé.
Mais, en cas de conflits familiaux, soignants et béné-
voles n’ ont pas atout savoir, ni atout comprendre. Ils
ne peuvent que favoriser des ouvertures et assumer un
réle de tiers, tout en prenant garde a ne pas projeter
leurs propres modél es familiaux.

Lavie privée des malades et de leurs proches doit étre
préservée et la confidentialité assurée.

Lamaladie et la proximité de lamort font craindre le
morcellement du corps et I effondrement de soi, larela
tion, al’inverse, prend en compte la personne dans son
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ensembl e et respecte sasingularité. Elle restaure alors
I”unité du malade qu’ elle apaise.
Lamédecine, de plus en plus spécialisée, donnel’im-
pression au malade qu'il est rarement pris en compte
danslaglobalité de son étre. Serait-il réduit aun objet
qu’ étudie et soigne la science médicale ?
« Les progrés médicaux, tant au niveau des connais -
sances que des capacités techniques, sont obtenus au
prix d’ une objectivation du corps humain, la rigueur
scientifique |’ exige. S le chercheur doit faire abstrac -
tion de la personne singuliére pour étudier I’ étre hu -
main, le clinicien doit passer de cette abstraction a la
personne singuliere » [10].
L’ approche scientifique s’ intéresse au corps que I’on
a et non au corps que I’on est. Le maade souffre de
ne pas pouvoir dire, ou plutbt de ne pas pouvoir faire
entendre, |e retentissement de la maladie en son étre
et danssavie. Qui préteraattention alacrisequ'il tra-
verse et qui I atteint au plus intime de lui-méme ?

= Souvent, le malade doute du sens de savie. Les fa-
milles s'interrogent aussi sur lavaleur de cette vie de
dépendance et de souffrance, parfoisinterminable. Les
soignants eux-mémes perdent, dans certains cas, le
sens de leur travail. Larelation, établie entre ces diffé-
rents partenaires, contribue al’ éaboration de sens.
Seul celui qui traverse |'épreuve de la maladie ou
s approche de la mort peut donner sens ace qu'il vit.

L’ histoire de chaque malade et de ses proches révéle ce
qui peut étre important en fin de vie, et dont de nombreux
auteurs ont parlé sous le titre de « besoins et accompa-
gnement spirituels ». L’ atmosphére de confiance et le dia
logue entre tous favorisent cette éaboration de sens, sans
effacer lasouffrance ni latristesse. « S ceux qui souffrent,
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écrit C. Chalier [11], ne cherchent pas seulement & recou -
vrer la santé, a revenir comme avant, s'ils espérent la
lumiére sur le sensde ce qui leur arrive, s'ils attendent une
vérité, lafagon la plus fraternelle de se tenir en proximité
avec eux est justement d’ entendre leur espérance et leur
attente, méme s'ils ne les convertissent pas en mots. »

10.

11
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