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EDITORIAL

ACCOMPAGNER DANS LEUR FIN DE VIE
DES PERSONNES EN RUPTURE DE LIENS

#* NATHALIE FAVRE, FORMATRICE-CONSULTANTE, ACCOMPAGNATRICE PROJETS, ANCIENNE CADRE DE SANTE
CENTRE DE SOINS PALLIATIFS' CROIX-ROUGE FRANCAISE, ANCIENNE VICE-PRESIDENTE DE LA SFAP?

APPRIVOISER AVANT D'ACCOMPAGNER

L'accompagnement d’une personne en fin de vie est a chaque
fois un nouveau chemin a parcourir aux cotés d'un sujet singu-
lier et de ses proches, un itinéraire inconnu a tracer ensemble,
pasa pasau fil des rencontres. Depuis trente ans, le mouvement
des soins palliatifs s'attache a fédérer les acteurs autour du déve-
loppement de compétences spécifiques en accompagnement
pour permettre aux malades, jusqu’a leur dernier souffle, de
vivre ce qu'ils ont a vivre avec les leurs.

Pour autant, malgré les cursus de formation, les diplomes,
et les diverses expériences de terrain, aucun accompagnant
professionnel ou bénévole ne peut se prémunir d’étre émotion-
nellement touché devant telles ou telles situations. Le récit de
certains parcours de vie, balisés d'épreuves ou d’événements
traumatiques, peut impacter plus sensiblement les intervenants
selon leur propre histoire, et influencer a leur insu leur posture
d’accompagnant.

1 Unité de soins palliatifs et équipe mobile de soins palliatifs.

2 Société francaise d'accompagnement et de soins palliatifs.
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LIENS ET RUPTURES A L'APPROCHE DE LA MORT

Lorsqu’un patient est accueilli en unité de soins palliatifs et
qu’il est question de «rupture de liens » dans son histoire de
vie, sa situation met souvent «en ébullition » toute I'équipe,
comme sil'association « rupture de liens » et «fin de vie » faisait
résonner doublement la notion de finitude et de mort. Des
I'annonce du statut familial du malade, des pensées «auto-
matiques » sur son vécu surgissent spontanément dans nos
esprits: que s'est-il passé dans la vie de cette personne ? Cette
rupture de liens est-elle subie ou voulue ? Comment la vit-elle ?
Va-t-elle chercher a rétablir ce lien avant de mourir ? Toutes ces
interrogations s'accompagnent bien souvent d’une représenta-
tion mentale de la situation, induisant la programmation d’'un
accompagnement complexe. Créer des liens avec une personne
qui est en rupture et dont le temps qui reste a vivre est compté,
demande une souplesse et une adaptation relationnelle encore
plus accrues qual'accoutumée. C'est alors plutot un apprivoi-
sement qui prévaudra dans un premier temps sur I'accompa-
gnement, a la maniere des conseils du renard au Petit Prince
de Saint-Exupéry, tout en douceur, sans préjugé ni intrusion:
« Il faut étre tres patient. .. Tu t'assoiras d’abord un peuloin de
moi, comme ¢a, dans I'herbe. Je te regarderai du coin de I'ceil
et tune diras rien. Le langage est source de malentendus. Mais,
chaque jour, tu pourras t'asseoir un peu plus pres... »

CONNAISSANCE DE SOI, DISCERNEMENT ET ALTERITE

Cependant, sans un travail individuel sur soi et des temps
d’élaboration psychique réguliers dans I'équipe (groupe
de parole, groupes d’analyse de pratique, ou supervision),
I'accompagnement, méme apprivoisé, risque d’étre imprégné
d’interprétations ou de projections personnelles biaisant a la
fois la spontanéité de 'accompagnant et I'identification des réels
besoins dela personne accompagnée. L'acte d'accompagner fait
appel non seulement au savoir appris en formation mais aussi a
la capacité d'invention et de créativité des intervenants a partir
de I'étonnement humain. Or, se laisser surprendre en toute
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simplicité, C'est aussi étre capable de remettre en question ses
acquis, ses présupposés ou idées précongues. Pour ce faire, un
travail sur soi est indispensable pour découvrir ses propres
points de fragilité, véritables zones a risque d’identification
au malade. Dans ce travail, il s’agit d’étudier la question de la
différenciation, c’est-a-dire distinguer ce qui vient de soi de ce
qui vient de 'autre. Ainsi émergera l'altérité, concept philoso-
phique qui se caractérise par I'accueil de I'autre dans toute sa
différence, en acceptant de lacher prise sur nos références fami-
lieres. Prendre conscience de soi revient a prendre conscience
del'autre, en visanta lui offrir la relation d’aide la plus authen-
tique et la plus bienveillante qui soit. Martine Ruszniewski
(1995), psychologue psychanalyste ayant longuement étudié
les impacts de la maladie grave sur le vécu des soignants nous
I'exprime d’une autre fagon : « Pour appréhender au mieux son
patient, il est indispensable que le soignant sache apprécier sa
propre subjectivité, ses projections, ses désirs, et ses limites. »
Cest également dans un climat ambiant sécurisant, propice a
lalibre expression de la parole, avec des temps formalisés et des
espaces préservés, que pourront se dire librement les émotions.
Parler de soi ne va pas de soi. I sagit de se livrer, de se confier,
et de faire des confidences. Mais il ne peut y avoir de confidence
sans confiance. Ces deux mots partagent en effet laméme racine
latine confidentia, ce qui les rend solidaires.

De plus, comme nous I'indique encore une fois le renard du
Petit Prince, la confiance ne s'improvise pas. Elle se ressent
et se construit progressivement. Comme dans I'espace
«confiné » d'une relation, la confiance se batit au fur et a mesure
des rencontres, offrant ainsi la possibilité de partager des
émotions et de créer des liens.

Dans un service de soins, de nombreux interstices informels
peuvent étre investis comme lieu de partage des émotions
pour travailler son discernement. Ces espaces se forment selon
I"alchimie relationnelle des personnes en présence. Utilisant
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un vocabulaire dramaturgique et une métaphore du monde
théatral, Erving Goftman (1973), sociologue américain, les
appelle «les coulisses » ou «la région postérieure de la repré-
sentation », scéne ot se «joue » le travail.

«On peut définir une région postérieure ou coulisse comme
un lieu, en rapport avec une représentation donnée, o I'on a
toute latitude de contredire sciemment I'impression produite
par la représentation. ».

Les vestiaires ot 'on change de « costume » pour endosser son
role, la salle de soins ou de réunion ou 'on «répete » son role
entre acteurs, les bureaux et les lieux de pause ou I'on quitte
«son masque » en sont des exemples. Ces lieux se créent et se
recréent a I'infini en fonction des circonstances. Ils ont pour
objectif de contribuer a I'acquisition d'une plus grande maturité
professionnelle passant par I'apprentissage de la distanciation.
Ils peuvent étre également des lieux d’apprentissage, de partage
de ressentis et d’expertises, et de travail en interdisciplinarité,
del'informel au formel et de I'individuel au collectif.

ACCOMPAGNEMENT ET SERENDIPITE

Cest a partir de ce travail singulier, de partage d’émotions
entre soi et les autres, que le développement des compétences
spécifiques en accompagnement complexe peut s'opérer.
Elaborer en interdisciplinarité, avec le malade, un projet de
soins personnalisé, contribue a partager une cohérence dans
l'approche proposée, chacun des membres de I'équipe repré-
sentant un des maillons de I'accompagnement.

Ce cadre de travail bienveillant et centré sur les personnes s’en-
tend comme une des exigences éthiques permettant le déploie-
ment de la créativité des intervenants préalablement formés.
L’accompagnement devient alors interactif avec le malade et
se développe au travers d'une co-construction relationnelle
dynamique. Les accompagnants avancent, pas a pas, sur le
chemin de la rencontre, tatonnant et progressant en fonction
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de I'accueil de leurs interventions. Dans ce contexte d’incer-
titude qu’est celui de la fin de vie, et d'imprévisibilité qu’est
celui de la situation de rupture de liens, oser accompagner en
agissant selon son intuition et sa sensibilité éclaire parfois la
route de la personne accompagnée vers de nouveaux possibles
jusque-la insoupgonnés.

Cette disposition, quand elle survient, surprend bien souvent
les accompagnants, car elle arrive de fagon fortuite au décours
del'accompagnement sans que cela n’ait été prévu. Ce phéno-
mene de découverte inopinée a été décrit au xviire siecle dans
un conte persan intitulé Voyage et aventures des trois princes de
Serendip (ancien nom de l'ile de Ceylan), qui raconte I'histoire
de trois princes envoyés par leur pere découvrir le monde et
qui regoivent des récompenses pour des trouvailles astucieuses
qu’ils ne cherchaient pas (de Mailly, 2011).

Traduit en frangais par le nom étrange de « sérendipité », ce
concept s'infiltre aujourd’hui dans de nombreuses disciplines
et se définit comme I'art de trouver quelque chose que 'on ne
cherche pas, de réaliser une découverte inattendue. Pour Iillus-
trer et le transposer dans notre contexte, je vous livre le souvenir
de cethomme qui se présente comme célibataire et sans enfant
lors de son arrivée dans le service. Aprés quelques semaines
d’hospitalisation, un matin, il demande a une aide-soignante
d’appeler un numéro de téléphone inscrit sur un petit bout de
papier chiffonné pour informer de sa situation et de son lieu
d’hospitalisation. Quelle n’est pas notre surprise d’entendre
au bout du fil une dame nous évoquant avec émotion ce pere
qu’elle a tenté de retrouver pour s’excuser des propos qu’elle
lui avait tenus lors d'une violente dispute dix ans auparavant.
Celui-ciavait refusé catégoriquement de la revoir, avait quitté sa
région, et n’avait plus donné de nouvelles. Elle a eu entre-temps
deux enfants qu'elle n"avait pu lui présenter. Quelques jours plus
tard, les retrouvailles entre le pere et la fille, et la rencontre des
petits enfants avec leur grand-pere ont lieu dans I'unité un beau
dimanche de printemps sous le regard ébahi de toute I'équipe.
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Dans cet exemple, il peut étre intéressant de s’'interroger sur
I'accompagnement mis en place par I'équipe qui n’avait pas eu
connaissance de cet événement familial dans la vie du patient.
Serait-ce alors le croisement de la compétence collective
des intervenants en soins palliatifs, de la personnalité et des
émotions de certains membres de I'équipe, de la relation d'aide
vierge de tout jugement, et du contexte global de la situation
qui aurait permis au malade de faire ce pas vers sa fille ? C'est
quand cette question se pose quentre en jeu la « sérendipité ».
Sylvie Catellin, chercheur au centre d’histoire culturelle des
sociétés, s'est intéressée a ce concept et y a consacré un ouvrage
en 2014. Pour elle la sérendipité est au coeur du processus de
découverte, il s'agit d'un concept pertinent pour penser I'inven-
tion et la créativité a partir de la subjectivité. Elle s'oppose en
ce sens aux découvertes scientifiques basées uniquement sur la
recherche de preuves objectives. La sérendipité serait ainsi un
véritable impulseur de créativité, a cultiver et a entretenir, face
ala complexité de certains accompagnements comme celui des
personnes en rupture deliens. Oser se laisser surprendre par nos
émotions, notre intuition, et notre « sagacité » d'accompagnant,
feraitalors de nous des « sérendipiteux », terme nous renvoyant
par sa consonance a I'’humilité du «dépit» de I'accompa-
gnement, devant la mort de l'autre, dans ce qu'elle a de plus
mystérieux, de plus personnel, et de plus solitaire.
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