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L'ACCOMPAGNEMENT
ET LES SOINS

e théme de Paccompagnement occupe une place importante dans

le champ du travail social. Il caractérise la relation qui s’installe

entre un-e professionnel-le et un-e bénéficaire d’une prestation.
Il est d’autant plus présent qu’il s’agit de la fin de vie. En réfléchissant
a des événements concrets les ayant marqué-e-s dans leur pratique pro-
fessionnelle ou leur expérience personnelle, les participant-e:s a I’ate-
lier de recherche ont fréquemment mis en avant des exemples mettant
en perspective les enjeux et les limites des formes d’accompagnement
lorsqu’une situation de fin de vie se présente; ils et elles se sont aussi
intéressé-e-s aux différents contextes hospitaliers ou de soins, la ou
exercent, en minorité, certain-e's travailleurs sociaux et travailleuses
sociales. En arriere-fond de ces réflexions — regroupées dans cette
deuxiéme partie — se pose, entre autres éléments, la question de la
répartition des prérogatives entre différents milieux professionnels et,
par conséquent, de la place et du role du travail social dans Paccom-
pagnement de fin de vie. Cette question ouvre par ailleurs la possibilité
d’étendre son champ d’intervention — en particulier dans les secteurs
biomédicaux - et de favoriser non seulement une coordination entre
groupes professionnels variés, mais aussi entre ces derniers et les béné-
ficiaires des prestations.



Les deux articles composant cette partie refletent ces éléments.
Ils portent un regard sur I"accompagnement palliatif a partir du travail
social. Leurs auteur-e's ont, respectivement, opté pour une immersion
dans Punivers palliatif afin de le découvrir, en y réalisant des observa-
tions répétées et des entretiens formels et informels avec les profession-
nel-les et, surtout, avec des patient-es afin de restituer leur point de vue
et réfléchir a ce que le travail social — certes déja présent — pourrait
encore apporter en prenant appui sur des thémes spécifiques: le recours
a ’approche du récit de vie en fin de vie et le rapport au désir et a
la sexualité durant une prise en charge palliative. Natalia Lainz Allet
a entrepris de surmonter certains écueils méthodologiques inhérents a
cette approche — rendez-vous repoussés, car les patient-e-s ne se sen-
taient pas suffisamment bien, risque de décés en cours de recherche,
interrogation sur le sens d’une étude dans ces circonstances — pour
évaluer la pertinence d’introduire le récit de vie comme outil d’accom-
pagnement pour les personnes en fin de vie. Relevant les mémes défis
méthodologiques, sur un sujet délicat, Laurent Chenevard a, pour sa
part, engagé des discussions avec les patient-e-s sur leurs désirs et leur
sexualité dans ces instants de fin de vie afin d’intégrer cette composante
dans ’accompagnement palliatif.

Si ces deux articles focalisent leur attention sur la pratique des soins
palliatifs au sein méme d’institutions qui les dispensent, bon nombre
d’autres participant-e-s a I’atelier se sont intéressé-e-s a la philosophie
palliative qui sous-tend leurs propres expériences professionnelles de
’accompagnement, dans des contextes institutionnels variés. Ils et elles
ont également cherché a apprécier le sens de cet accompagnement — et
sa continuité — au cceur méme de certains dispositifs de soins. Six tra-
vaux relevant de ces aspects peuvent étre succinctement décrits.

Fabian Bonzon — «Des parcours singuliers de vie menant a des
accompagnements pluriels de fin de vie: quelles motivations animent
celui ou celle qui participe a ’accompagnement en fin de vie, pour des
personnes atteintes du virus VIH-sida? » — s’est intéressé aux facteurs
déterminant I’engagement d’une personne dans un accompagnement
bénévole de personnes en fin de vie. Il a investi une association de béné-
voles, lieu d’information et de ressources pour des personnes séroposi-
tives et malades du VIH-sida. Cette association propose des aides aussi
bien financiéres que juridiques et relationnelles. Son travail apporte un



éclairage sur cet engagement volontaire et sur le « nécessaire » retour sur
investissement que cet engagement présuppose; il problématise aussi
les liens qu’entretiennent «monde bénévole» et «monde profession-
nel ». Bonzon montre que 'engagement dans cette structure associative
repose souvent — mais pas nécessairement — sur des expériences per-
sonnelles qui conditionnent les relations entre bénévoles et accompa-
gné-e-s. La problématique du deuil des bénévoles est aussi évoquée, et
par conséquent la nécessité de passer d’un bénévolat dit «spontané »
(volontariat) a un bénévolat «professionnalisé » en certaines circons-
tances. Pour y parvenir, Bonzon a documenté I’histoire de I’évolution de
P’appréhension du VIH-sida, qui signifiait quelques années auparavant
une mort imminente alors que cette maladie s’appréhende désormais de
maniére chronique.

Interpellée dans sa pratique professionnelle par I’accompagne-
ment palliatif de personnes en situation de handicap institutionnali-
sées, Amélie Prélaz s’est pour sa part engagée dans une réflexion sur
le sens du plaisir dans I’alimentation dans les situations de fin de vie.
En menant des observations de repas ainsi que des entretiens avec
un cuisinier en milieu palliatif et avec des éducatrices sociales en ins-
titution socio-éducative, Prélaz a décrit les adaptations — voire les
entorses — faites aux principes de I"accompagnement quotidien afin de
préserver une forme de plaisir dans les temps de repas. La contrainte
liée a la sécurité des bénéficiaires pose toutefois certaines limites a ces
adaptations, susceptibles de nourrir certaines tensions ou désaccords
entre professionnel-le:s. Dans un travail intitulé « Prendrez-vous encore
un yogourt mocca ? Le plaisir de ’alimentation de fin de vie », les des-
criptions minutieuses de gestes et de rythmes dans la relation liés a
I’alimentation permet d’imaginer le bon équilibre a trouver dans ces
moments difficiles a interpréter, en particulier lorsqu’il s’agit d’accom-
pagner des personnes présentant des déficiences intellectuelles.

Le theme de ’accompagnement a encore fait objet du travail de
Marisa da Silva: « Migration et fin de vie dans un EMS a Renens: le
regard des aides-soignantes ». Le contexte porte cette fois-ci sur un autre
groupe professionnel et un autre lieu de vie, un établissement médi-
co-social, en abordant le theme de la migration dont sont issu-e's non
seulement les résident-e-s mais aussi bon nombre d’aides-soignant-e-s.
Silva focalise son attention sur la gestion de la diversité culturelle dans



les interactions de la vie quotidienne entre bénéficiaires et personnel
soignant; elle présente un apercu des facilités et des difficultés que res-
sentent et éprouvent ces aides-soignant-e-s a accomplir leurs taches qui
tombent parfois dans une «culturalisation» de circonstance, que ce
soit en termes de rapports de proximité et d’accompagnement de per-
sonnes étrangeres par des personnes venant du méme univers culturel
ou encore que ce soit en termes d’oppositions binaires et idéologiques
entre «nous» les étranger-e's et «eux» les Suisse-sse's. Silva montre
que ces problématiques s’enchevétrent et s’additionnent aux enjeux de
fin de vie en institution, nécessitant des formations continues a I’inten-
tion du personnel soignant, ainsi qu’a I'intention des personnes qui les
encadrent.

Deux autres travaux ont ensuite exploré la dimension spirituelle de
I’accompagnement. Le premier, celui de Juliana Hanitrarisoa, concerne
une thématique qui n’a que trés récemment fait objet de recherches
approfondies’: ’accompagnement en fin de vie de religieuses et reli-
gieux en couvent ou en monastére. Hanitrarisoa s’est immergée dans
une communauté religieuse féminine dont plusieurs membres ont par-
tagé avec elle, a travers des entretiens individuels et collectifs, leurs res-
sentis face a la finitude, leur préparation spirituelle a la mort; elles ont
aussi partagé leurs craintes et leurs peurs de la maladie. Dans «Fin de
vie au couvent: quelle prise en charge ? », Hanitrarisoa décrit une vie
réglée, rythmée par les prieres et la lecture, proposant peu d’espaces
de discussions a propos de thématiques a Pexception de celles qui sont
centrées sur la communauté. Durant les discussions d’atelier, elle a pu
évoquer le sentiment d’isolement et de solitude éprouvé par les sceurs,
ce qui ne peut qu’interroger la place que pourraient occuper et dévelop-
per les travailleurs sociaux et les travailleuses sociales dans des struc-
tures communautaires de ce type.

L’accompagnement spirituel lors du passage de la vie a la mort
a encore été abordé sous un autre angle. Dans «’accompagnement
spirituel a travers le travail d’un “guérisseur, magnétiseur, passeur” »,
Stéphanie Marti a entrepris un travail de recherche dans un univers
d’études peu abordé en travail social, du moins en Suisse. Marti s’est

Voir Anchisi, 2017; Amiotte-Suchet, Anchisi & Von Ballmoos, 2017; Anchisi &
Amiotte-Suchet, 2018.



intéressée a la pratique d’un intervenant (thérapeute, thanatologue,
passeur) qui propose une série de rencontres encourageant le dialogue
entre soi et la finitude. Elle s’est posé la question suivante: quel-les
professionnel-le's — et avec quelle légitimité? — peuvent prétendre
accompagner des personnes nécessitant cet accompagnement spirituel,
sans tomber dans le prosélytisme religieux ? En référence a ce qui se fait
en Amérique du Nord notamment, ou ce sont souvent les travailleurs
sociaux et les travailleuses sociales qui sont en charge de cet accompa-
gnement spirituel dans certaines institutions subventionnées par I’Etat,
Marti s’interroge, aprés avoir suivi "Taccompagnement proposé par ce
thérapeute, sur la possibilité de développer en Suisse des accompagne-
ments similaires effectués par des travailleurs sociaux et des travailleuses
sociales. Elle souligne les enjeux pour les professionnel-le:s du social a
mettre une frontiére, ou a délimiter de maniére précise entre spirituali-
té(s), religion et médecines de guérison, en milieu hospitalier en parti-
culier. Elle montre 'importance d’étre au clair — et en lien — avec son
propre sentiment de finitude pour pouvoir accompagner de maniére
adéquate des personnes en situation de vulnérabilité, et bien repérer et
reconnaitre leurs besoins en termes de spiritualité.

Enfin, le contexte hospitalier comme lieu d’accompagnement a fait
I’objet du travail de Marion Bapst: «La salle d’attente: un lieu de
vie au sein d’un lieu de soin. Observation dans la salle d’attente d’un
hépital ». Son terrain part de sa volonté de saisir les formes de socia-
bilité d’une salle d’attente de radio-oncologie. Sa démarche vient ques-
tionner le réle et la place que les travailleurs sociaux et les travailleuses
sociales pourraient investir dans ce type d’univers pour faciliter la
continuité de ’accompagnement lors des prises en charge hospitaliéres.
Bapst a appréhendé la salle d’attente comme un lieu de participation
sociale entre des individus ayant un statut particulier, celui de per-
sonnes atteintes d’un cancer. Les descriptions des liens qui s’y nouent
et des discussions qui y ont cours montrent que la salle d’attente est un
lieu d’apprentissage et d’échange malgré le silence pesant qui y régne
parfois: les malades comparent leur parcours dans la maladie et leurs
accompagnant-e-s saisissent ces occasions pour en savoir plus sur leur
role. La distinction qu’opére Bapst entre le fait de prendre en charge
’attente par des professionnel-le-s et le fait que les patient-e-s prennent
en charge leur attente est intéressante et stimulante. Ainsi, «tromper



’ennui » dans les salles d’attente a des vertus qui peuvent étre exploitées
et débouche sur une réflexion sur la facon dont les travailleurs sociaux
et les travailleuses sociales pourraient investir ces espaces apparentés a
des «non-lieux » (Augé, 2015, 2010).



LE SENS

DE L'ACCOMPAGNEMENT
PALLIATIF. LE POINT

DE VUE DE PATIENT-E-S

NATALIA LAINZ ALLET

ant pour le grand public que pour bon nombre de profession-

nel-le-s de la santé, les soins palliatifs sont encore aussi « mal

connus» que «méconnus» (Mahe & al., 2004). Cette mécon-
naissance est manifeste chez les professionnel-le-s du social qui peinent
parfois a donner du sens a leurs interventions lors d’un accompagne-
ment palliatif, dans un milieu qui ne leur est pas habituel, afin d’arti-
culer le vécu des patient-es et leurs besoins personnels.

Cet article vise a mieux comprendre le sens donné a I’accompa-
gnement en fin de vie dans un centre hospitalier de soins palliatifs
en Suisse romande a partir du point de vue de patient-es, a identi-
fier quels sont les besoins personnels de ces patient-e-s et de quelle
maniere ’approche palliative peut y répondre. Une fois ces besoins
identifiés, il explore les effets que peut avoir un outil en particulier,
le récit de vie, sur le bien-étre et la qualité de vie des personnes en fin
de vie. A cette fin, je présente tout d’abord les soins palliatifs et mon
terrain de recherche; j’expose ensuite les données empiriques issues
de mes entretiens avec des patient-e-s et en reléve les aspects les plus
marquants. Dans ma conclusion, j’aborde le role et 'importance du
travail social dans le cadre des soins palliatifs et plus précisément du

récit de vie.



COMPRENDRE L'APPROCHE PALLIATIVE

Méme si les soins palliatifs n’ont vu le jour il n’y a que quelques décen-
nies, 'on pourrait s’étonner que le terme ait si rapidement trouvé sa
place dans le langage courant. Or, "image que I’on peut s’en faire ne
correspond pas toujours a ce qu’ils recouvrent concrétement. Dans
cette premiére section, je propose par conséquent de situer le dévelop-
pement des soins palliatifs, puis d’évoquer ses principales contributions
avant de mentionner divers regards critiques a leur égard.

C’est au Dr Balfour Mount, I'un des premiers titulaires d’une chaire
de soins palliatifs, que ’on doit la dénomination palliative care. Cette
appellation peut préter a confusion. Amar (2012) reléve que ce médecin
n’avait pas suffisamment pris en compte ce que le terme «palliatif »
devait a son étymologie latine palliare, dont la signification — «couvrir
d’un manteau» - peut aussi évoquer le fait de «cacher, dissimuler ».
Cette dénomination s’est néanmoins imposée.

[’Organisation mondiale de la santé, en 2002, définit les soins pallia-
tifs de la facon suivante: «Les soins palliatifs constituent une approche
qui améliore la qualité de vie des patients (adultes et enfants) et de leurs
familles confrontés aux problémes inhérents a une maladie potentielle-
ment mortelle, approche qui consiste a prévenir et a soulager la souf-
france en décelant précocement et en évaluant et traitant correctement
la douleur et d’autres problémes, qu’ils soient physiques, psychosociaux
ou spirituels. » ' Malgré Pamplitude de cette définition, la terminologie
«soins palliatifs » tendrait a restreindre ’objet auquel ils se destinent.
Ces soins sont si souvent associés a des représentations collectives de
la mort qu’une lecture rapide de leur définition pourrait en effet inciter
a comprendre qu’ils ne seraient destinés qu’aux mourant-e-s. Selon le
psychologue Stéphane Amar (2012), cette conception restrictive est de

OMS, 67¢ assemblée mondiale de la santé (WHA67/2014/REC/1), Résolutions et déci-
sions annexes, Genéve, 19-24 mai 2014, p. 40. Récupéré de: http://apps.who.int/gb/
ebwha/pdf_filess/WHA67-REC1/A67_2014_REC1-en.pdf#fpage=1 (consulté le 17 janvier
2019).



nature a rendre Pévocation du terme « palliatif » potentiellement violente
et effroyable. Elle véhicule de nombreuses représentations imaginaires,
des confusions et croyances erronées, tant au sein du grand public que
chez les professionnel-le-s de la santé, renvoyant iz fine a la mort.

Certains clichés a propos des soins palliatifs ne correspondent tou-
tefois pas a la réalité. Ces derniers ne concernent pas que la douleur
ou les trois derniers jours de vie, ni uniquement les soins terminaux.
Contrairement a ce que I’on pourrait croire, les soins palliatifs s’inté-
ressent a la vie avant tout; a la vie qui reste, a son potentiel d’amélio-
ration, en priorisant la qualité de vie de la personne qui va mourir et
celle de ses proches. Laetitia Probst, éducatrice sociale et responsable
de missions a Palliative Vaud, a relevé a ce propos — lors d’une forma-
tion a lintention des bénévoles que j’ai suivie — que les soins palliatifs
servent «a mettre en lumiére la vie qui reste ». Lexpression qui ressort
du discours palliatif est que le ou la patient-e est vivant-e jusqu’au bout
(Amar, 2012). La philosophie des soins palliatifs est basée sur le prin-
cipe que le mourir est un temps a vivre et le mourir reprend ici toute la
légitimité d’étre une clinique du vivant. Le mouvement palliatif a ouvert,
selon Amar (2012), la voie a un paradigme de soin qui dépasse large-
ment les seuls enjeux de fin de vie.

Les soins palliatifs donnent a I’accompagnement une place de toute pre-
miére importance. Comme le signale Amar (2012, p. 27), «I’accompa-
gnement est intrinséquement et historiquement lié aux soins palliatifs ».
Etymologiquement, cela vient du latin ad-cum panis («celui qui mange son
pain avec »), ce qui montre un lien de proximité, voire un caractére symé-
trique de la relation; et «accompagnement» renvoie a «compagnon ».
On pourrait en déduire que ’art de ’accompagnement palliatif consiste a
se tenir a coté du ou de la patient-e, d’étre a ses cOtés, sans le précéder, ni
le suivre de trop loin. Il reste donc inscrit dans le «prendre soin». Amar
(2012) souligne par ailleurs que les soins palliatifs sont historiquement
issus d’un couple unissant la religion (’accompagnement) et la médecine
moderne (les soins et les traitements). La revendication de leur identité
laique constitue une maniére de s’émanciper de cette filiation religieuse.



Cet auteur n’est de loin pas seul & constater I'urgence et la nécessité
d’apprendre a accompagner et a soulager les souffrances physiques,
psychologiques et spirituelles. Le sociologue Michel Castra reléve aussi
que le travail palliatif est étroitement lié a "laccompagnement: «Il s’agit
d’aider le patient en fin de vie a se retrouver lui-méme, a entrer en
contact avec son moi profond» (2003, p. 77). Traditionnellement, le
role du médecin est de «redonner » la vie. Dans la culture palliative, le
role du médecin est de favoriser le travail psychique de cheminement
intérieur du malade. Selon Castra, la médecine palliative se présente
comme une « médecine de sollicitude » qui comporte une présence soli-
daire auprés du ou de la mourant-e, qui est associée a une prise en
charge globale valorisant une approche individualiste et subjectiviste
de la fin de vie.

Comme le reléve encore Amar (2012), la longue tradition médicale
positionne le médecin dans le role de celui qui sait (signification éty-
mologique du titre «docteur »). Dans I’approche de ’'accompagnement
palliatif, on cherche a s’éloigner de 1’asymétrie habituelle qui marque
la relation soignant-soigné. Une des grandes contributions de la disci-
pline palliative que reléve ce psychologue est le renversement de cette
asymétrie, la restauration du Sujet que la médecine moderne a négligé.

La médecine palliative s’est donc érigée contre les effets désubjectivants
que les progres de la médecine moderne, qui sépare le corps objectif en
ignorant délibérément le corps subjectif, peuvent générer. Castra montre
pour sa part que les soins palliatifs incarnent une rupture dans I’organi-
sation de Pespace, des routines, du rythme, de Porganisation du travail et
des pratiques médicales ou soignantes. Selon lui, «il s’agit de resocialiser
la mort, d’intégrer dans le fonctionnement hospitalier les contraintes et
les problémes liés aux fins de vie » (2003, p. 124). On essaie donc d’asso-
cier le médical au lieu de vie, marqué par plus de relationnel.

En 1975 déja, Elisabeth Kubler-Ross signalait qu’on ferait des
progres si on pouvait combiner ’enseignement des nouvelles acquisi-
tions scientifiques et techniques et le respect des relations humaines,
et attribuer a chacun la méme importance. Elle déplorait le fait que



les connaissances nouvelles, au contraire, étaient inculquées aux étu-
diant-e's au détriment des contacts humains, ce qui a désormais en
partie changé. Comme Marie de Hennezel (1995) I'indique, dans un
service de soins palliatifs, le sens du contact fait partie des valeurs de
soin. On cherche la maniére la plus humaine et la plus respectueuse
d’accomplir certains gestes inévitables qui comportent un désagrément
passager pour le malade.

Par conséquent, les pierres angulaires de la démarche palliative sont la
notion de «prise en charge globale » et les valeurs d’authenticité, de res-
pect et d’humanité. Elles sont censées créer un environnement ou le bien
du ou de la patient-e devrait étre I'unique référence et la raison d’étre
de la démarche de soin. Amar soutient en effet que «le respect de la
personne est au cceur des soins palliatifs et au fondement de leur avéne-
ment» (2012, p. 55). Selon ce dernier, on accorde a I’écoute un véritable
statut d’«acte » et on peut se féliciter d’une telle reconnaissance sociale.
Il releve qu’un renouveau humaniste de ’éthique médicale s’oppose a un
monde ou seules les valeurs d’efficacité et de rentabilité sont reconnues.

Sans contester la pertinence et la légitimité ni les bienfaits cliniques des
soins palliatifs, des auteur-e:s comme Robert William Higgins (2003) et
Luce Des Aulniers (1997) parlent des dérives inhérentes, potentielles ou
réelles, qui ont pu découler de I’idéologie palliative. Ils les questionnent
quant a leur excés en termes de promotion d’un modéle de la « bonne
mort» contemporaine. Pourrait-il y avoir une tension entre, d’un coté, les
besoins ressentis par ces patient-es en fin de vie et, de I’autre, I’idéal d’un
cheminement protocolisé vers la mort et les besoins de maitrise médicale ?

Amar parle a ce propos d’«une forme de modélisation sociale de mou-
rir» (2012, p. 80). Derzelle et Dabouis (2004), d’une mort «palliative-
ment correcte », conforme a I’idéal d’un cheminement protocolisé et qui
est supposé déboucher sur une «acceptation» de la mort, dont Kiibler-
Ross (1975) avait fait Pultime «étape» du mourir?. Selon cette derniére,
la visée d’accomplissement d’un idéal collectif peut agir comme censure

Kiibler-Ross a décrit, pour la premiere fois en 1969, un processus psychologique qui
passe par 5 étapes différentes : 1) le déni, 2) la colére, 3) la négociation, 4) la dépression
et 5) l’acceptation.



des mouvements de rejet du ou de la patient-e comme le déni, la peine, la
culpabilité ou la colére. Castra (2003) mentionne pour sa part le travail
de ’équipe médicale pour rendre le comportement des malades «conve-
nable ». La maniére appropriée et valorisée de mourir prend ici la forme
d’une acceptation ou, a défaut, d’une compréhension lucide de sa situa-
tion. Cet auteur signale que la «bonne mort » est une mort préparée, mai-
trisée, a laquelle les malades participent sans jamais perturber I'ordre des
vivant-e-s. [’ «exemplarité » de leur attitude, le «courage », la « maitrise »,
la «dignité », le parfait controle des affects parachévent le caractére poten-
tiellement moralisateur de cette nouvelle conception de la fin de vie.

Une autre critique qu’Amar (2012) souléve est celle de la discrimi-
nation positive. 'un des paradoxes des soins palliatifs est d’engendrer
parfois de I’exclusion symbolique. Des Aulniers (1997) parle d’«un
ghetto institutionnel privilégié », le ou la patient-e en fin de vie appa-
raissant comme un «privilégié-e ». Cette anthropologue, tout comme
le psychanalyste Higgins (2003), critiquent un mouvement palliatif qui
peut comporter des éléments de discrimination et d’exclusion. Ce der-
nier dénonce notamment I’«invention du mourant» comme catégorie
spécifique; il rajoute qu’avec les soins palliatifs, le ou la mourant-e est
devenu-e «une victime psychologique ». Avec cette victimisation, on
s’éloigne de la conception de la mort comme « processus naturel » que
défendent les soins palliatifs. La mort pacifiée et la psychologisation
qu’Higgins dénonce illustrent bien un déplacement du fantasme de mai-
trise du corps sur la psyché. Il s’agit d’un retour de ’'omnipotence médi-
cale, que les soins palliatifs devraient finalement prévenir.

Amar évoque encore la contamination des soins palliatifs par la
médecine prédictive moderne. Selon lui, les enjeux économiques actua-
lisent le besoin de maitrise médicale, car ils sollicitent la médecine dans
ces supposés savoirs prédictifs, « rendant caduque la dimension structu-
rante de Pincertitude quant a ’échéance de la mort» (2012, p. 75). Pour
ce psychologue, les soins palliatifs sont une défense collective contem-
poraine contre I’angoisse de mort. Il considére que "approche palliative
cherche a éradiquer toute souffrance pour rendre la mort la plus sereine
possible. Des Aulniers (1997) y voit méme «une forme d’évacuation
du tragique » : «Nous devons mourir sans les apparences de la mort. »
Elle dénonce une culture qui fuit la détresse. Prenant en considération
cette perspective théorique de catégorisation et victimisation du ou de la



mourant-e que ces auteur-e-s relévent, la question suivante se pose: un
travail de récit de soi peut-il aider le ou la malade en fin de vie a I’éloi-
gner de son statut de « mourant-e » ?

A LA RENCONTRE DES PATIENT-E-S EN FIN DE VIE

Dans ma recherche, j’ai mis en perspective cette approche palliative avec le
sens qu’y trouvaient les patient-e-s concerné-e-s. Pour ce faire, j’ai adopté
une démarche inductive, la construction de mon objet de recherche s’étant
faite a partir du lieu d’investigation (Benelli, 2011, p. 41), un centre hos-
pitalier de soins palliatifs en Suisse romande. La mission de ce centre,
confiée par un département de la Santé publique cantonal, consiste a
accueillir et accompagner de maniére optimale des patient-e's atteint-e-s
de maladies (essentiellement cancéreuses) pour lesquelles les traitements
curatifs ont été épuisés, refusés ou ne sont plus supportés.

Pour produire mes données, j’ai eu recours a des entretiens explora-
toires et approfondis; j’ai rencontré six patient-e's lors d’une douzaine
de rencontres, ce qui m’a permis d’obtenir un récit de leur vécu au fil
de leur maladie. Pour me faire accepter en tant que chercheuse et me
familiariser avec ces patient-e-s, j’ai constamment d{i adapter mes outils
de récolte des données. ’acceés n’a pas toujours été facile et a demandé
des ajustements personnels continus aux circonstances afin d’obtenir
des informations sur ce que la fin de vie révele chez ces patient-e's et
sur leurs besoins. Les six patient-e's qui ont accepté de me rencon-
trer — Amélie, Cécile, Lucienne, Arnaud, Bernard et Raoul’” — étaient
agé-e-s entre 55 et 85 ans et toutes et tous atteint-e-s, sauf Lucienne, de
maladies cancéreuses. Ils et elles séjournaient dans ce centre hospitalier
de soins palliatifs depuis quelques semaines, a I’exception de Raoul,
décédé a peine cing jours apres son arrivée.

Les patient-e's que j’ai rencontré-e-s ont trouvé refuge dans ce nouvel
environnement qui les a accueilli-e's en fin de vie. Amélie, 55 ans, était

Pour préserver ’anonymat des personnes interviewées, les prénoms utilisés et les lieux
mentionnés dans ce travail sont fictifs. D’autres indications concernant certains événe-
ments mentionnés dans ce travail peuvent aussi I'étre.



divorcée et avait deux fils et un petit-fils. Elle était professeure de géo-
graphie dans une école publique. Cela faisait un mois et demi qu’elle
était aux soins palliatifs quand je I’ai rencontrée. Dans un état physique
tres dégradé, elle était extrémement maigre et tres fatiguée. Amélie res-
sentait un fort sentiment d’abandon. Elle se sentait seule et éprouvait
le besoin d’étre entourée en permanence. Elle vivait la fin de vie comme
un temps de rencontre et de partage, et cela malgré son état physique,
car elle était trés affaiblie et manquait d’énergie: «J’ai besoin d’étre
entourée comme je ne I’avais jamais été avant, besoin des moments de
rencontre et de partage. Je n’ai pas envie de mourir, je voudrais profiter
de la vie qui reste au maximum, passer du temps avec mes proches et
mes amis. A chaque fois que je vois mes fils, je leur dis que je les aime
et que je suis fiere d’eux.» Le témoignage d’Amélie confirme ce que
de Hennezel (1995) reléve. Que ce soit dans un champ plus intérieur ou
dans le champ de la relation aux autres, bien des choses peuvent encore
se vivre. Se dire ’essentiel, échanger des paroles d’amour, de gratitude,
de pardon, s’appuyer sur les autres pour traverser ce moment.

Pour sa part, Arnaud, 82 ans, était banquier et travaillait a Genéve
dans le private banking. 1l était atteint d’un cancer de I'cesophage qui
était revenu apres sa chimiothérapie. Il dit que sa femme était angoissée
en permanence et qu’elle lui transmettait de la négativité; il ne pou-
vait plus rester chez lui pour cette raison. Dans ce centre hospitalier de
soins palliatifs, il se sentait en revanche respecté. Ce qui était impor-
tant pour lui, c’était d’étre respecté dans sa maniére de vouloir vivre
sa fin de vie. Il ne voulait plus affronter la mort, il préférait rester dans
I’optimisme et le déni. La situation d’Arnaud ne confirme pas ce que
certain-e-s auteur-e-s signalent a propos des risques liés a ’accompagne-
ment palliatif, notamment ce qu’avance Derzelle (1997) selon laquelle
la visée d’accomplissement d’un idéal collectif peut agir comme cen-
sure des mouvements de rejet des patient-es comme le déni évoqué
précédemment.

Selon les valeurs institutionnelles du centre hospitalier que j’ai fré-
quenté, le respect implique la nécessité d’un regard et d’une parole sans
jugement, interprétation ou projection qui pourraient enfermer, limiter
la personne ou la relation. Cela demande de la tolérance vis-a-vis des
patient-e-s. Arnaud estimait avoir eu une vie «extraordinaire » ; il avait
pu faire tellement de choses. Ce qui était important en ce moment-la,



C’était de revenir aux plaisirs simples, que le centre s’efforcait de satis-
faire. Lessentiel tenait dans les moments de rencontre et de partage
avec sa famille, ses enfants et petits-enfants et ses amis: «J’aimerais
aller boire une biére fraiche, avec mon bon pote, le fermier qui habite a
coté de chez moi. Déguster un bon plat de chasse me ferait certainement
trés plaisir, mais ¢a je ne peux malheureusement pas le faire dans mon
état. J’ai un petit-fils qui fabrique de la biére. J’aimerais bien boire un
verre avec lui et apprécier ce qu’il fait. »

Cécile venait quant a elle de féter ses 80 ans. D’origine frangaise,
elle avait grandi dans un orphelinat en France pendant la guerre. Son
premier mari était militaire; il est mort a Saigon pendant la guerre, la
laissant seule avec deux enfants en bas age. Plus tard, elle était venue
s’installer en Suisse. Il s’agissait d’une femme combative, qui avait tou-
jours trouvé des ressources pour aller de ’avant. Quand je I’ai rencon-
trée, elle faisait le deuil de son indépendance et cherchait a tout prix a
repousser la solitude. Cécile tenait 4 me transmettre sa vision des soins
palliatifs, elle pensait que ses propos pouvaient éclairer d’autres per-
sonnes. Elle me parlait de la méconnaissance des soins palliatifs, et me
disait que les soins palliatifs étaient « mal compris » :

«Je veux vous donner P'exemple suivant: vous étes dans un
immeuble, vous montez un étage et en fonction de I'état dans
lequel on se trouve, si on est fragile ou pas, on peut avoir de la
peine a monter. Alors, apres quelques marches, il y a un palier et
au bout de ce palier, il y a quelqu’un qui vous attend et qui vous
tend la main et qui vous dit: on peut monter un étage plus haut,
c’est ca pour moi les soins palliatifs. Un relais pour un moment
de votre vie out vous avez besoin d’'un bras ou d’une épaule qui
vous permet de faire I’étage suivant. Ca a été comme ¢a pour
moi, c’est ¢a que j’ai vu et c’est ¢a que je vis, vous comprenez < »

Dans ce centre de soins palliatifs, elle se sentait reconnue, moins
seule et rassurée. Cette maison était «son rayon de soleil, une sorte de
salut». Comme Amélie, elle avait besoin d’étre entourée. Il s’agissait
d’une femme qui avait de fortes convictions. Socialiser, partager ses
convictions et préoccupations avec d’autres personnes était trés impor-
tant pour elle a2 ce moment-la. J’ai ressenti chez elle encore, malgré son



impuissance, cet esprit combatif et ce désir de s’impliquer pour faire
changer les choses. ’accompagnement était trés important pour Cécile,
qui estimait qu’on est «fait» pour étre accompagné-e.

Cécile sentait avoir perdu ses repéres. Elle ne se retrouvait plus dans
cette société si différente de celle qu’elle avait connue avant, une société
plus solidaire et moins individualiste. Elle me demandait de ne pas
oublier de noter certaines choses pour que je puisse les transmettre.
Je pense qu’elle le faisait dans I’idée de contribuer a créer un monde
meilleur. Kibler-Ross (1975) nous rend également attentifs et atten-
tives au sentiment des malades qui pensent que leurs communications
peuvent avoir de Pimportance et une signification utile & d’autres. Il y
a un sens du service chez ces patient-es, au moment oll ces personnes
sentent qu’elles n’ont plus aucune utilité pour personne sur cette terre.
Elles ressentent que cela peut étre, pendant qu’elles sont encore en vie,
une maniere d’étre encore utile a quelqu’un: «Un besoin pour certains
de laisser quelque chose derriére eux, de faire un petit cadeau, éventuel-
lement de créer Pillusion de 'immortalité » (Kiibler-Ross, 1975, p. 263).

Cécile avait fait un travail avec I'art-thérapeute du centre, un che-
min de vie, qui avait été trés bénéfique pour elle, car cela Pavait mise
en conflance avec son passé et lui avait permis de se sentir reconnue.
Profiter de I'instant présent et vivre ces petits moments de plaisir que
la vie continuait a offrir — ses petits «projets de réve» — aidaient
Cécile a aller de ’avant et a donner du sens a la vie qui restait. Comme
de Hennezel (1995) le dit, il s’agit de ne pas mourir avant de mourir.
On peut continuer a nourrir des projets de vie, ce sont ces projets qui
nous aident tout simplement a rester vivant-e's jusqu’au bout. Cécile
m’avait fait part de son admiration pour le travail de ces «jeunes»,
pour leur dévouement. C’est du personnel du centre hospitalier dont
elle parlait. Elle me disait qu’elle les avait interrogé-e-s, elle voulait
savoir quelle était leur motivation. La méme réponse revenait a chaque
fois: ’humanisme. Elle trouvait cela formidable. J’ai eu 'impression
que Cécile avait fini par retrouver certains repéres et valeurs et qu’elle se
sentait un peu «réconciliée » avec un segment de cette société contem-
poraine dont elle avait été si dé¢ue auparavant.

Quelques mots ensuite sur Raoul, 66 ans. Il avait travaillé toute sa
vie pour une entreprise de déménagement. Il s’était énormément réjoui
de sa retraite et a peine arrivé, il est tombé malade. Il aurait aimé avoir



pu profiter plus de la vie, car il avait toujours remis a plus tard certaines
choses: «Si je pouvais revivre ma vie, j’en saisirais chaque minute et
n’attendrais pas plus tard pour en profiter, je la vivrais pleinement. »
Quand il est arrivé aux soins palliatifs, son rapport avec la temporalité
a changé. Dans ce nouvel environnement, il affirme étre arrivé a lacher
prise. LCheure n’était plus si importante, un changement de rythme de
vie s’est opéré. Il n’avait plus de questions du style « quand, comment »
a se poser, il ne voulait plus avoir de réponses a ces questions. Il estime
avoir trouvé le calme et la sérénité absolue; c’est cette impression qui
régnait et cela lui convenait. A la maison, chez lui, c’était bien diffé-
rent, car sa femme était toujours anxieuse et ces questions étaient trés
importantes pour elle. A ce moment-1a, ces questions étaient devenues
secondaires dans son nouveau refuge et cela lui convenait.

Pour Raoul, 'important était d’étre soulagé, d’éviter la souffrance.
Son état physique se dégradait considérablement et les douleurs étaient
fortes. Raoul me confiait qu’il avait envie de mourir. Il le racontait avec
une grande émotion, car il me disait que sa famille était terrorisée a cette
idée. 11 était tombé malade & peine quelques mois auparavant et tout avait
évolué tres rapidement. Son état physique se fragilisait de jour en jour,
il disait accepter son sort et attendre la mort avec sérénité. Il me parlait
d’un glacier. Son corps était comme la neige qui fondait. Quant a sa vie
intérieure, elle était comme un fleuve qui coulait toujours avec intensité.

Quand j’avais déjeuné le premier jour en arrivant avec le directeur de
ce centre hospitalier de soins palliatifs, il m’avait dit que des études mon-
traient qu’au fur et a mesure que les conditions physiques des malades
se péjoraient, leur bien-étre s’améliorait (pour autant évidemment qu’on
arrive a contrdler les symptomes et la douleur). On arrivait ainsi a donner
sens a la vie qui reste. Ces propos confirment ce que de Hennezel (1995,
p- 82) souléve: «Tandis que notre homme extérieur s’en va en ruine,
notre homme intérieur se renouvelle de jour en jour. » Force est de consta-
ter que C’est souvent ce recul que nous donne la fin de vie, Pattente de la
mort qui semble si proche, qui agit comme un élément déclencheur d’un
état d’esprit plus lucide, d’un état de conscience qui n’était pas forcément
présent au moment ot la personne était dans une autre dynamique de vie.

Raoul avait trouvé dans ce nouvel environnement, des personnes a
qui parler, raconter des choses qu’il n’avait parfois racontées a per-
sonne d’autre dans sa vie. C’était un soulagement pour lui et il disait se



sentir mieux. Raoul - tout comme Arnaud d’ailleurs — regrettait de
ne pas avoir profité davantage de la vie, du moment présent, d’étre en
somme passé a coté de certaines choses. Ces témoignages confirment
ce que de Hennezel dit a propos de ce que certains malades mettent en
avant: « Ne passez pas a coté de la vie, ne passez pas a coté de Pamour »
(1995, p. 17).

Bernard, ensuite, était menuisier de profession et avait longtemps
travaillé en contact avec ’amiante, ce n’était que quarante ans plus
tard, quand il avait déja 80 ans, que la maladie, un cancer du poumon,
s’est manifestée. La femme de Bernard était infirmiére de formation,
mais il ne pouvait plus rester a la maison, car elle était épuisée et se
sentait impuissante. C’était devenu ingérable pour elle:

« La premiere fois que j’ai atterri ici, je ne savais vraiment pas
comment ¢a allait se passer... Puis, je me suis rendu compte qu’ici
on ne peut pas dire qu’on est a I’bopital ; on est a I’bétel! Chaque
patient a sa propre chambre et on est extrémement bien. On ne
peut pas trouver mieux pour son bien-étre. C’est tres soigné et
tres calme. Dans un hopital, il y a beaucoup de bruit, ca circule
sans arrét, ca discute, ¢ca crie. Vous vous sentez bousculé. Ici, on
n’entend pas un bruit, on est dans le calme. Le rythme de vie est
aussi différent, le personnel n’est pas pressé et prend vraiment
le temps. On s’adapte a vos besoins et a votre rythme de vie.
Le personnel est trés attentif, vous n’étes pas traité comme un
numéro, mais comme un étre humain et cela se fait de maniere
respectueuse. On ne vous soigne pas seulement par des gestes,
mais aussi par la parole et ¢a, c’est tres important. Vous compre-
nez, ¢a fait beaucoup ! »

La maladie de Bernard était trés impressionnante, car il pouvait
s’étouffer. Ne pas souffrir et «s’en aller dignement, avec I’aide du
personnel et pas comme une béte », c’était le plus important pour lui
en ce moment: « Maintenant, il ne me reste qu’a attendre, pas de gué-
rison possible. Je n’aimerais pas que cela se prolonge trop longtemps.
On accepte bien un moment de faire le sacrifice, donner des forces, mais
a un moment donné, on en a assez. Il s’agit seulement d’étre soulagé
et d’avoir une vie confortable. » Pour Amar (2012, p. 162), les préoccu-



pations associées a la mort chez la ou le patient-e, ne sont pas forcément
en relation avec une aprés-mort, « mais bien au comment du mourir ou
comment vivre le passage du vivant au mort, de ’animé a I'inanimé ».

Amélie, Cécile, Arnaud, Bernard et Raoul ont trouvé refuge dans ce
nouvel environnement qui les a accueilli-e-s en fin de vie. Un refuge qui
a des significations différentes pour les uns et les autres. Il s’agit d’une
prise en charge sur mesure qui répond aux besoins personnels de cha-
cun-e et dans cette démarche, c’est le respect de I’autre qui 'emporte.
Deux priorités dans I’absolu émergent de ce que les personnes inter-
viewées ont manifesté a la suite du travail mené dans ce centre hospita-
lier de soins palliatifs: ne pas souffrir le moment venu et étre soulagées
dans leurs douleurs et ne pas mourir toutes seules. La premiére priorité
rejoint les observations de Stéphane Amar (2012, p. 213): mourir sans
souffrance est devenu une revendication de tous et toutes, malades,
proches et soignant-e:s; mourir en souffrant n’est plus aujourd’hui
politiquement admissible. Et les douleurs «supposées maitrisables »
devraient étre soulagées. Lusager ou 'usagere a le «droit» de ne plus
souffrir, la médecine le « devoir » de le ou la soulager. La deuxiéme prio-
rité confirme ce que la psychologue Marie de Hennezel (19935, p. 48)
mentionne étre important pour le malade: «assurance d’étre soigné
jusqu’au bout, d’étre soulagé en cas de douleur physique, et de garder
des relations naturelles et vivantes avec les autres. »

Bernard le disait bien fort et insistait sur ce point: «C’est impor-
tant de savoir qu’ils seront Ia pour moi, quand le moment arrivera [...]
C’est ici que je veux étre. » Arrivée a ce constat, je me suis questionnée
sur une éventuelle tension entre d’un coté, les besoins ressentis par ces
patient-e-s en fin de vie et de 'autre, I’idéal d’un cheminement pro-
tocolisé vers la mort et les besoins de maitrise médicale. P’approche
transdisciplinaire inspire le travail qui se fait dans ce centre hospitalier
de soins palliatifs dans lequel j’ai effectué ma recherche. Elle veut que le
travail en équipe s’opére dans le plus profond respect de I’étre humain,
considéré en tant que sujet et non pas en tant qu’objet, ce qui constitue
une condition préalable a la pratique des soins en vue de dissoudre les
possibles tensions. La démarche palliative répond a cette priorité, qui



est placée au-dessus de tout autre besoin ou intérét personnel, qui est
celle de trouver un cadre sécurisant qui rassure la personne d’étre in fine
soulagée au mieux dans sa douleur, dans son agonie, et de ne pas mou-
rir toute seule. Et ¢’est bien ¢a qui donne du sens a ’'accompagnement
palliatif. Proposera-t-on un jour, dans un engagement vers une fin de vie
«digne » et «réussie », que la satisfaction de ce besoin devienne un droit
fondamental du ou de la patient-e?

Lors de ce travail de recherche, j’ai été invitée plusieurs fois au col-
loque qui permettait au personnel du centre hospitalier de se réunir en
interdisciplinarité une fois par semaine et de faire le point de situation
par rapport a chaque patient-e. On parlait des patient-e-s qui arrivaient
avec des projets, des choses ou des souhaits qu’ils et elles auraient
encore aimé réaliser. C’étaient des choses qu’il était important de soute-
nir jusqu’au bout dans la philosophie de la maison. Des situations, qui
concernaient les proches des patient-e-s, étaient abordées, comme ce cas
d’une épouse tres stressée a ’idée de devoir gérer sa vie sans son mari;
ou encore le cas d’une patiente dont les enfants, sans raison, n’étaient
pas trés impliqué-e's et qu’elle aurait aimé voir plus souvent. J’étais
étonnée de constater que le travail social était principalement assuré
par une équipe de soins. Seuls des travailleurs et travailleuses sociales
externes de la Ligue suisse contre le cancer intervenaient pour soutenir
les patient-e's dans leurs démarches administratives. Je me suis ques-
tionnée a ce moment-la sur le réle que le travail social pourrait jouer
aupres de ces malades. En explorant de possibles outils dans mon deu-
xieme travail de recherche, j’ai réfléchi a d’autres pistes d’intervention
pouvant impliquer des travailleurs et travailleuses sociales.

UN EXEMPLE DE PROJET: LE RECIT DE VIE

Pour compléter ma premiére recherche, j’ai exploré dans un deuxiéme
travail les effets que le récit de vie pouvait avoir sur les patient-e-s en fin
de vie au sein du méme centre hospitalier de soins palliatifs. Le récit de
vie est une démarche qui reléeve de Pexistentiel et qui permet a la per-
sonne de revenir sur sa vie avant de la quitter. Pour des auteur-e-s qui se
sont intéressé-e-s au récit de vie dans ce contexte, comme Perrey et Pinilo
(2014), celui-ci peut se manifester comme un besoin chez les patient-e-s
gravement malades pendant leur parcours de soins. Il est présenté par



ces auteur-e:s comme un dispositif qui trouve sa place dans un nou-
veau champ de possibles, & proposer dans ’accompagnement palliatif.
Il constitue pour eux un outil qui permet de mieux intégrer la maladie
dans le parcours de vie du malade et de mobiliser les ressources internes
dont il dispose afin de pouvoir mieux "accepter et mieux vivre sa vie.

Un travail de récit de soi peut devenir un projet de vie qui a une
valeur restauratrice et qui vise au maintien d’un processus identitaire, a
donner sa juste place a la maladie dans un parcours de vie en renouant
avec la continuité d’étre, a2 donner de la cohérence, de I'unité et du sens
a la vie, dans une recherche analytique sur soi. Pour Pineau et Legrand
(2013, p. 101), des chercheurs en sciences sociales, essayer de com-
prendre sa vie comporte premiérement un travail de « déconstruction »
qui fait éclater une unité en morceaux, puis un travail de «reconstruc-
tion », une remise en place de ces morceaux qui méne a une recherche
analytique sur soi.

Trois patient-e-s ont accepté de participer a2 ma recherche et de faire
un récit de vie. Il s’agissait de personnes qui ne vivaient pas en principe
les tout derniers jours de leur vie et dont la condition physique et psy-
chique était jugée a priori « convenable » pour adhérer a ma démarche.
Compte tenu du contexte de mon terrain, je n’avais pas ’intention de
proposer de réaliser des travaux d’écriture (mémoires ou biographies),
mais, en faisant appel a la remémoration, des travaux de récit de vie
oraux dans lesquels je donnais la possibilité d’évoquer, de visualiser
certains moments de sa vie, les moments les plus marquants dans sa
trajectoire de vie et qui étaient a ce moment-la dignes de sa mémoire.

J’ai mené trois entretiens avec chacun-e. Dans un premier temps,
le ou la patient-e choisissait ce qu’il ou elle avait envie de raconter, en
triant les thématiques a aborder. Dans une deuxiéme étape, je me suis
intéressée a Peffet que la démarche avait eu sur le ou la patient-e. Les
entretiens réalisés avec les patient-e-s ont permis d’effectuer une recons-
truction narrative de I’histoire de vie du ou de la patient-e par le récit
oral de celle-ci. Ils et elles m’ont permis de me faire une idée des effets
que la démarche du récit de vie peut avoir chez les patient-e-s, ainsi que
d’explorer les limites de celle-ci. J’ai également obtenu des informations
sur comment les séances s’étaient passées, quelles étaient les émotions
qui étaient ressorties et leurs impressions par rapport a la démarche
elle-méme.



Elisabeth était la premiere patiente a adhérer a ma démarche. Elle avait
65 ans, d’origine anglaise, elle était malade depuis deux ans, atteinte
d’un cancer de ’estomac. Elle se voyait comme une personne assez
introvertie et réservée et cela ne lui serait pas venu a 'idée de faire un
récit de vie a ses ami-e's. Cela m’a premiérement étonnée qu’elle ait
accepté de participer a ma recherche. J’émets ’hypothese qu’elle avait
besoin d’une personne inconnue pour le faire, une personne qui, ne la
connaissant pas, n’allait pas poser un regard critique sur son compor-
tement ni la juger.

Le récit de vie a eu chez Elisabeth un effet déclencheur, qu’elle avait
qualifié d’«awaking awareness»". Elle avait longtemps vécu sans se
rendre compte a quel point elle avait été égoiste. Avec le récit de vie,
elle était arrivée a se visualiser elle-méme, ainsi que certains moments
de sa vie, comme jamais elle ne I’avait fait auparavant. Premiérement,
la maladie avait déja éveillé quelque chose en elle, puis il y a eu ce récit
qui lui a permis de revenir sur son passé. Cette démarche lui a per-
mis de voir son comportement avec plus de recul et de réaliser jusqu’a
quel point elle avait été une personne égoiste et avait vécu centrée sur
elle-méme. Elle réalisait qu’elle n’avait pas beaucoup donné aux autres.
Elle était émue en me racontant qu’elle devenait consciente de tant de
choses. S’il y avait quelque chose qu’elle regrettait, c’était de ne pas
avoir donné davantage a son entourage.

Elisabeth disait qu’elle avait « survécu » plutot que « vécu » ; elle était
trop centrée sur elle-méme et sa famille, le reste n’avait pas tellement
d’importance. Elle n’avait pas cultivé ’amitié ni n’avait fait tellement
d’efforts pour s’intégrer et saisir les meeurs de son pays d’adoption, la
Suisse, ou elle avait passé les deux tiers de sa vie. S’il y avait quelque
chose dont Elisabeth était surprise, ¢’était du comportement dévoué de
ses amies, qui étaient la pour la conduire et ’accompagner aux traite-
ments en cas de besoin et la soutenir elle, qui n’attachait pas beaucoup
d’importance aux ami-e's auparavant et dont les liens d’amitié étaient
si faibles.

Traduction libre de ma part: «réveil de la conscience ».



Cette expérience de récit de vie n’a pas perturbé Elisabeth. Elle I’a
qualifiée plutot de positive. Pour commencer, c’était déja pour elle « dis-
trayant ». Elle vivait depuis deux ans centrée sur sa propre maladie, les
traitements et les démarches a suivre. Un besoin d’échapper au quoti-
dien a travers la lecture s’était manifesté chez elle et était devenu essen-
tiel. Elle avait 'impression d’avoir pu prendre un peu de temps pour
elle, pour s’évader et penser a elle dans d’autres circonstances que celles
de la maladie. Comme Leroux-Hugon (2014, p. 51) le signale, le récit
de vie, en donnant aux malades la possibilité de s’exprimer sur leur
vécu, leur permet de «s’évader de leur maladie » et de «se faire plaisir ».

En retournant sur mon terrain de recherche, j’y ai retrouvé Cécile, la
patiente déja présentée en premiére partie de cet article. Elle était inté-
ressée a participer a la suite de ma recherche. Quand elle est revenue
sur son passé, Cécile relevait qu’elle n’en avait jamais beaucoup parlé.
«Le passé n’avait aucune importance a cette époque. Ca pesait lourd
et pourquoi ci et pourquoi ¢a...» Il a fallu qu’elle entende une per-
sonne de son entourage, plus encore quelqu’un parler a la télévision
de Pimportance de ne pas garder certaines choses qu’on a vécues pour
soi-méme, pour que cela lui fasse «tilt » et qu’elle se dise que le moment
de parler de ce qu’elle avait vécu était arrivé: elle ne pouvait plus garder
tout ¢a pour elle.

Grace a une connaissance, Cécile a eu 'opportunité de passer a la
radio dans une émission ou on abordait 'importance de parler des trau-
matismes vécus. On lui a dit qu’il ne fallait pas avoir honte de ce passé:
«On a insisté sur le fait qu’il fallait que j’en parle. Ce passé, ce n’est
pas vous qui P’avez fait, malheureusement vous le suivez, alors encore
aujourd’hui. » En parlant, elle s’est sentie plus rassurée, plus reconnue.
La démarche s’était arrétée 13, elle n’avait pas pu, a ce moment-Ia, aller
plus loin. Ensuite, avec le travail d’écriture qu’elle a pu réaliser dans
ce centre hospitalier de soins palliatifs avec une art-thérapeute, elle a
continué sur cette voie. Cécile trouvait que cette démarche lui avait per-
mis de comprendre qu’elle était quelqu’un, une personne a part entiere:
«Ce n’est pas de ma faute ce qui est arrivé et on a tendance a se culpa-
biliser: qu’est-ce que j’ai fait et pourquoi moi? [...]. ]J’ai senti que pour



la premiére fois quelqu’un s’intéressait @ moi. Donc je ne suis pas un
numéro. J’ai trop eu ce poids sur mes épaules: je ne suis pas comme
les autres. Difficile de me réconcilier avec mon passé, car il y a tout qui
m’a manqué. Pas de foyer, pas de racines, rien. Des blessures qui sont
en moi. »

Quand Cécile a commencé son travail d’écriture, elle a remarqué
qu’elle n’avait tout simplement pas confiance en elle, elle ne se croyait
pas capable de le faire, elle n’avait pas de repéres. Cécile se posait beau-
coup de questions, elle se sentait inférieure aux autres. Avec ce travail,
elle a commencé pour la premiére fois de sa vie a se sentir reconnue.
Perrey et Pinilo (2014, p. 63) mentionnent ces effets de «libération et
de pacification intérieure dans le cadre de son partage social ». Le ou
la patient-e se sent rassuré-e sur sa capacité d’écrire et de réfléchir sur
son parcours de vie. Cette démarche lui offre la possibilité de recons-
truire son parcours de vie, «en assurant une réappropriation créative
de celle-ci». Chez Cécile, il y avait des choses qu’elle n’avait toujours
pas réussi a comprendre et qu’elle ne pouvait tout simplement pas
comprendre, comme pourquoi ses parents étaient morts si jeunes ou ce
qui est arrivé a son mari. Cela dit, cette démarche lui avait permis de
prendre un peu de recul et de se dire qu’elle ne s’en était en somme pas
si mal sortie: «Je suis en Suisse, on s’occupe bien de moi. » Elle ressen-
tait une forte reconnaissance. «J’ai eu une bonne étoile et c’est vrai qu’il
y avait plus de solidarité que maintenant. »

Si Cécile a un regret, ¢’était que ses filles, qui avaient été placées dans
des familles d’accueil en arrivant en Suisse, n’ont pas bien compris ce
qu’elle avait vécu, «ce que j’ai di faire pour survivre ». En méme temps,
elle me disait qu’elle n’a jamais vraiment parlé a ses filles de ce qu’elle a
vécu, «elles en savent assez comme ¢a ». Ces derniéres ne savaient pas
qu’elle avait écrit un livre: «Si je n’ai pas I"occasion de leur montrer
moi-méme mon livre, elles ’auront 2 ma mort parce que ¢a, ¢a va partir
dans I’héritage. »

Selon Aubry (2014, p. 18), le travail d’écriture peut aussi servir «a
s’adresser indirectement a une ou des personnes ». La personne malade
qui arrive en fin de vie peut, selon lui, «ne pas pouvoir ou ne pas vou-
loir parler & ceux qui pourtant lui sont proches ». Les raisons peuvent
étre différentes, soit « parce que ’émotion serait trop forte, parce que
la peur d’étre submergée par cette émotion est trop grande », soit parce



que, «ce qu’elle souhaite transmettre est indicible et pourtant essentiel
a ses yeux ». C’est le cas chez Cécile; ce qu’elle souhaite transmettre est
difficile & exprimer et a comprendre, surtout que les relations avec ses
filles sont difficiles. Selon Cécile, ce travail d’écriture lui a finalement
permis de ressentir que quelqu’un s’intéressait a elle. Le récit de vie I’a
mise en confiance avec ce passé difficile, lui a permis de comprendre
qu’elle était quelqu’un, une personne a part entiére. Il a eu aussi comme
effet une sorte de reconnaissance et de réconciliation, il a permis de
trouver des repéres et enfin il I’a aidée a faire un bout de chemin.

Jean-Frangois, 87 ans, vaudois d’origine, était maitre d’école. 1l était
atteint d’'un lymphome chronique. Il était trés reconnaissant envers sa
femme qui avait voulu qu’il reste a la maison et s’était trés bien occupée
de lui. Son médecin lui avait proposé un séjour aux soins palliatifs, car
il fallait ajuster son traitement médicamenteux pour arriver au mieux a
soulager ses douleurs. C’était un « mystére » pour moi de constater qu’il
restait toujours intéressé a faire un récit de vie dans ces circonstances,
car il était vraiment trés fatigué et les premiéres trois fois qu’on avait
fixé un rendez-vous, pour une raison ou une autre, ¢a n’allait soudai-
nement plus pour lui. D’ailleurs, faire son récit de vie lui a demandé un
gros effort.

C’est seulement en commengant le récit de vie avec Jean-Francois que
j’ai compris que ¢’était vraiment «sa tasse de thé » ! Il avait beaucoup de
plaisir a le faire et j’avais I'impression que c’était une autre personne.
Pendant nos séances, Jean-Frangois me racontait toutes sortes d’anec-
dotes. Alors le ton de sa voix changeait, il n’avait plus Pair triste et
grave, il lui arrivait de rigoler! Comme Leroux-Hugon le releve (2014,
p. 50), la démarche du récit de vie peut prendre «le pas sur ’angoisse »
pendant la maladie et provoquer «une jubilation extraordinaire ». Il est
intéressant de constater que, chez Jean-Francois, le récit de vie prenait
une forme différente. Plutot qu’a exposer une histoire de vie telle quelle,
il consistait a collecter des souvenirs et des anecdotes, les trier et les
raconter. C’était ’articulation de ces souvenirs et anecdotes et I'impor-
tance qu’il donnait a la «rencontre » qui faisaient que tout finissait par
trouver du sens pour lui a ce moment-la.



Jean-Frangois m’expliquait qu’il n’avait pas voulu mettre quoi que
ce soit par écrit a ’avance, car ce n’était pas son but et que le travail
d’écriture était un travail bien plus considérable: «Parce que si on met
quelque chose par écrit, on a I’espoir d’étre lu au moins par une per-
sonne, mais peut-étre que ¢a a plus d’importance que ce que je lui ai
donné. » Selon Jean-Frangois, il y aurait un lien entre le récit de vie qu’on
livre et Pétat d’esprit présent a ce moment-la. Ce qui veut dire, pour lui,
que son récit de vie en fin de vie n’était pas le méme que ceux réalisés a
d’autres moments de sa vie: «Si j’avais fait ce travail il y a dix ans, j’au-
rais certainement posé un regard différent sur ce passé. » Ce qui confirme
les propos de Gsell-Herold et Bacqué (2014, p. 27), pour qui la narration
fonctionnerait comme «un barométre de I’état psychique de la personne
malade ». Ces auteurs citent Deschamps (1997), pour qui, a travers le
récit, «il y a en effet une nécessité de mise en sens, de symbolisation
de I’expérience vécue ». Le sens a donner a certaines expériences de vie
changerait donc en fonction du moment ou du stade de la vie pendant
lequel la démarche est réalisée. Milewski ef al. (2014, p. 69) soulignent
par ailleurs que la personne gravement malade «a sa vie devant elle ».

Jean-Frangois, confronté a cette expérience, en tirait quelques
conclusions. Il m’expliquait comment avec le recul pris, il trouvait
curieux le fait qu’on ne puisse pas vraiment programmer la vie d’une
maniére précise. Le récit de vie avait aussi permis a Jean-Francois de
s’évader, de sortir de Iici et maintenant, méme si ce n’était que pour
quelques heures, car pour lui, arriver a lacher prise en ce moment-la
était tres difficile. Pour Bonneville (2014, p. 89) raconter son histoire de
vie est «un moyen de la retrouver, de ’ordonner, d’élaborer un tout »,
de voir qu’il y en avait une aussi avant la maladie ou le traumatisme,
car la personne a une tendance naturelle a se déterminer a partir de son
traumatisme. Elle souligne que «cette démarche donne du sens et de la
valeur, en s’intéressant aux grands moments d’une vie, mais également,
c’est-a-dire de manieére égale, aux petites choses du quotidien ».

RECIT DE VIE, ACCOMPAGNEMENT PALLIATIF
ET ROLE PROFESSIONNEL

Le récit de vie ne convient ni ne répond aux besoins de chaque individu,
ceux-ci pouvant varier beaucoup d’un-e patient-e a I'autre. Les limites



de cette démarche, a part I’état de fatigue lié a la maladie, sont nom-
breuses. Duriez reléeve (2014, p. 71) qu’il faut étre capable de se lancer
dans «une aventure des possibles» ou il faut se sentir capable d’assu-
mer une «déstabilisation ou une remise en question » qui ne sont pas
toujours faciles a gérer et qui fera que beaucoup de malades refusent
de participer. Paris (2014) considére néanmoins que ce qui confére a la
vie humaine sa pleine et entiére « humanité », c’est le fait d’étre racon-
tée. Selon Ricceur (1990, p. 193), le récit de vie fait partie de la vie, il
fait retour a la vie selon les voies multiples de ’appropriation, malgré
toutes les tensions existantes autour de lui.

Se raconter, laisser des traces de ses pensées, de ses émotions, de sa
vie avant de mourir peut soulager la souffrance existentielle, améliorer
le bien-étre et la qualité de vie des malades et leur apporter des bienfaits
complémentaires a d’autres thérapies individuelles. Cette démarche
peut aussi aider le ou la malade en fin de vie a s’éloigner de son statut
de mourant-e, a trouver une place dans la société et, ayant la possibilité
de s’exprimer sur le mode actif, a faire revivre «I’Autre en soi» (Proia-
Lelouey & Lelion, 2014); lui permettre enfin d’affronter une possible
perte de dignité en fin de vie. Comme Milewski et al. (2014, p. 76) le
soulignent, «il peut y avoir faim de vie » et, pourquoi pas, «au-dela des
parcours trop médicalisés, enfin de la vie ».

La soumission aux traitements thérapeutiques est une expérience
qui peut générer chez les malades un sentiment de détresse psychique,
de perte de dignité, de désubjectivation et d’impuissance. Lorsque la
mort est ressentie comme imminente, une rupture de la continuité vitale
se manifeste et cette tragique rupture laisse le sujet hors de lui-méme.
Cette situation est aussi difficile a gérer pour le personnel soignant, ainsi
que pour les proches, qui se sentent souvent démuni-e's au moment
d’accompagner et de soulager la souffrance du ou de la malade. C’est
a ce moment-la qu’il faut aller a la rencontre des besoins du ou de
la patient-e et s’adapter, trouver le meilleur moyen d’y répondre, faire
en sorte, comme Sophie, psychologue dans ce centre hospitalier de
soins palliatifs le souligne, que «la technique utilisée soit au service du
patient» et pas le contraire.

Comme Kiibler-Ross (1975) le reléve, nous devons nous demander
si la médecine restera une profession humaine respectable ou si elle
deviendra une nouvelle science impersonnelle servant plus a prolonger



la vie qu’a diminuer les souffrances. Castra (2003) souligne I"impor-
tance d’aider le ou la patient-e en fin de vie a se retrouver lui-méme
ou elle-méme, a entrer en contact avec son soi profond. Amar (2012)
insiste sur 'urgence et la nécessité d’apprendre a accompagner et a sou-
lager les souffrances physiques, psychologiques et spirituelles.

C’est notamment grace aux soins palliatifs que la médecine moderne
a réussi a réintroduire la subjectivité au cceur méme de la pratique médi-
co-soignante. On peut ici constater, compte tenu des résultats obtenus
en traitant cette problématique, que le récit de vie, cette démarche qui
releve de Pexistentiel, constitue un excellent outil, tout a fait pertinent,
qui permet d’affronter ’expérience de la passivité imposée par la fin de
vie. Je partage donc approche de Sophie et suis d’avis qu’il n’y a pas a
priori une voie qui est la « bonne » dans "'accompagnement en fin de vie,
de l[a méme maniére qu’il n’y a pas de «bonne mort» pour ainsi dire.
Les besoins des patient-e-s ne sont pas les mémes et les mémes pratiques
ne conviennent de loin pas a tout le monde. Etre a I’écoute du ou de la
patient-e et savoir identifier ses besoins, qui peuvent d’ailleurs changer
au cours du suivi, constitue la clé de ’accompagnement palliatif.

Si on admet que "accompagnement en fin de vie ne doit pas étre un
«chemin protocolisé », il doit du mieux possible s’adapter aux besoins
individuels. Proposer de réaliser un récit de vie aux patient-e-s peut dés
lors s’inscrire dans le cadre de cet accompagnement personnalisé dans
lequel on adapte et individualise les pratiques et on mobilise les com-
pétences des professionnel-e's, ainsi que les ressources des patient-e-s.
Reste a savoir qui au fond pourrait mettre en ceuvre ce type de propo-
sition et selon quels critéres choisir, et pour quel-le patient-e il serait
opportun de le faire. Les travailleurs et travailleuses sociales, en parti-
culier les animateurs et animatrices socioculturelles, pourraient avoir
ici un role a jouer et un intérét a se former a la pratique du récit de vie
pour ajouter cette compétence a leur role professionnel dans I'univers
palliatif.

Comme le soulignent a ce propos Milewski et al. (2014, p. 74), si Pon
meurt beaucoup a I’hdpital, mourir reste un acte personnel, familial et
social, jamais médical. Les soignant-e-s doivent répondre a une attente
sociale. Un role social est assigné aux soignant-e-s qui sont confiné-e-s
dans leur role professionnel et qui «[n’ont] pas forcément les moyens
ni I’envie de I’endosser ». 1l ne faudrait donc pas, dans I’idéal et selon



mon point de vue, que cette attente sociale soit entiérement assurée
par une équipe médico-soignante et que I'intervention des travailleurs
et travailleuses sociales soit limitée a soutenir les patient-e-s dans leurs
démarches administratives.

La démarche palliative a comme priorité de trouver un cadre sécu-
risant qui rassure la personne d’étre in fine soulagée au mieux dans sa
douleur, dans son agonie, et de ne pas mourir toute seule. Et c’est bien
¢a qui donne du sens a ’accompagnement palliatif. Est-ce que les tra-
vailleurs et travailleuses sociales auraient un role a jouer pour favoriser
Iétablissement de ces conditions? A la lumiére des besoins qui sont
ressortis de ma recherche, le travail social pourrait bien avoir un role
plus important a jouer aupres des malades.

Depuis 2007, en France, 'Hopital de Chartres propose aux
patient-e-s sans espoir de guérison d’écrire I’histoire de leur vie, aidé-es
par un-e biographe. Des personnes qui font des récits de vie adressent
d’ailleurs leurs offres de services au centre hospitalier dans lequel jai
mené mes travaux de recherche. Mener un travail de sensibilisation
sur ’intérét et les bénéfices de cette démarche aupres des directions des
établissements et des professionnel-les de ’accompagnement palliatif,
ainsi que des patient-e-s, serait a mon avis la chose a faire. Il ne s’agirait
pas de vouloir forcer les patient-e's a adhérer a des démarches qui ne
leur conviennent pas, mais de les sensibiliser aux bénéfices que cer-
tain-e-s patient-e-s tirent a revenir sur leur passé.

Compte tenu de l'intérét que cette pratique présente aupres de
certain-e's patient-e-s en fin de vie, je pense qu’introduire de maniére
facultative cette discipline des histoires de vie, qui commence a inté-
grer les cursus des universités suisses, ainsi que ceux des hautes écoles
suisses en travail social, pourrait étre pertinent. Etant donné que le
récit de vie constitue un outil qui peut avoir une valeur d’automédia-
tion pour affronter la maladie, le travailleur ou la travailleuse sociale
pourrait — comme le soutiennent Milewski et al. (2014) — endosser
ce role de «médiateur » ou de «médiatrice » de la parole, de «passeur
de mots ».
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