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AVANT-PROPOS DES

«Etudes de cas sur le spiritual care

interprofessionnel»

Le spiritual care consiste notamment a intégrer consciem-
ment et professionnellement les détresses et ressources
d'ordre spirituel dans les soins palliatifs. Le présent recueil
d'études de cas illustre comment cette tache peut étre
assumée de maniere interprofessionnelle, c'est-a-dire dans
le cadre d'une interaction entre généralistes en spiritual
care (professionnels de la santé) et spécialistes (profession-
nels de I'accompagnement spirituel /auméniers). Afin de
mettre en évidence les différentes approches spécifiques
a chaque profession et de les faire dialoguer, les exemples
de cas et leurs analyses, rédigés dans une perspective
professionnelle particuliére, sont complétés par des com-
mentaires de spécialistes d'autres professions. Les bases
conceptuelles sont résumées dans les Directives pour un
spiritual care interprofessionnel, publiées par palliative.ch
en 2018. Ce qui a été esquissé ici de maniere fondamentale
est illustré de maniére exemplaire par les études de cas,
avec les multiples formes d'intégration des aspects spiri-
tuels dans le soutien et I'accompagnement des patients et
de leurs proches.

Il convient également de mentionner que le processus d'éla-
boration de ces études de cas se réalisait déja sur une base
interprofessionnelle. Elles doivent leur existence a l'initia-
tive du groupe de travail interprofessionnel Spiritual care de
la société spécialisée palliative.ch. Chaque rapport de cas a
d'abord été évoqué en interne au sein de ce groupe de tra-
vail, avant d'étre complété et mis au point avec la personne
a l'origine du cas. Lors de la sélection des rapports, nous
avons veillé a représenter un éventail aussi large que pos-
sible de perspectives professionnelles, de contextes et de
situations. Il est évident que la limitation a huit études de
cas qui nous a été imposée a nécessité une sélection. C'est
pourquoi nous considérons le présent recueil comme un dé-
but qui demande une suite.
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Quels sont les objectifs de la publication de ces études de
cas? Il s'agit tout d'abord d'une sensibilisation aux multiples
facettes et défis du travail de spiritual care interprofession-
nel. Ces exemples devraient permettre d'élargir les concep-
tions trop étroites sur ce qu'est ou n'est pas le spiritual care.
Le spiritual care connait aussi des formes silencieuses, sou-
vent a peine remarquées. Il s'agit en particulier de lutter
contre la fausse idée selon laquelle le spiritual care dans les
soins impliquerait des taches compliquées et chronophages
qui s'ajouteraient aux nombreux actes médicaux, de soins
ou thérapeutiques. En outre, ces études de cas doivent éga-
lement illustrer l'interaction entre les généralistes en spiri-
tual care (professionnels de la santé) et le spiritual care spé-
cialisé (accompagnants spirituels /aumaoniers) et stimuler la
discussion quant a la maniere dont cette collaboration peut
étre intensifiée dans différents contextes de soins. Enfin,
ces études de cas constituent également une und ressource
de matériel a laquelle il est possible de recourir pour des
offres de formation continue. C'est pourquoi on y trouve
aussi des questions qui pourront étre utiles a I'échange et a
la poursuite de la réflexion en groupe.

Le contenu de ce recueil que vous allez découvrir présente
des suggestions pour une discussion a laquelle nous souhai-
terions participer activement. Nous serions donc heureux
de recevoir vos réactions et vos remarques sur les aspects
qui ne sont pas encore suffisamment mis en avant dans
cette publication. Nous sommes particulierement intéres-
sés par d'autres exemples de cas concernant la pratique du
spiritual care interprofessionnel.

Zurich, le 15.09.2023

Au nom du groupe de travail Spiritual care
Prof. Dr Simon Peng-Keller, Université de Zurich



Affronter la peur ensemble

Renata Aebi

Madame S. vit depuis des décennies avec une tétraparésie,
c'est-a-dire qu'elle est aujourd'hui complétement paralysée
et totalement dépendante des soins et de I'assistance, dans
un groupe d'hébergement dans une institution de soins de
longue durée pour personnes avec handicaps. Au cours de la
progression de la maladie, elle a perdu sa capacité de parler
et elle communique par les yeux, en regardant vers le haut
pour le «oui» et sur le cté pour le «<non». Madame S. est tres
proche de la nature, s'intéresse a I'actualité sportive et a le
sens de la beauté et de I'humour. Elle a une relation chaleu-
reuse avec ses freres et sceurs. Sa vie quotidienne dans I'ins-
titution comprend, parmi diverses offres dans le domaine
infirmier, thérapeutique et agogique, des unités éducatives
avec la pédagogue sociale et des séances d'art-thérapie.
Clest ici, lors d'une séance d'art-thérapie, qu'un sujet de pré-
occupation existentielle pour la résidente est abordé pour la
premiere fois: Mme S. connait des moments de détresse res-
piratoire oppressante la nuit, lorsqu'elle se réveille soudaine-
ment effrayée. Apparemment, cela s'est produit a plusieurs
reprises et cause une grande anxiété a Mme S.; elle confirme
qu'elle «panique» a ce sujet. Lart-thérapeute aborde le sujet
avec précaution et 'approfondit avec la résidente dans une
conception artistique (voir fig. 1). Des mots clés individuels
notés sur un écran rouge expriment les émotions fortes de
l'expérience de la peur de Mme S.: anxieuse, perturbée, seule,

inquiete, tendue, désespérée, figée, confuse, impuissante,
choquée. Des zones colorées plus petites ainsi qu'une petite

boite collée et attachée agrémentent ces déclarations. Le ta-
bleau d'ensemble est enfin placé dans un large cadre noir afin
de délimiter les sentiments de peur.

Enfin, l'art-thérapeute, en consultation avec MmeS., organise
le contact avec moi en tant qu'assistante spirituelle. Mme S.,
qui est en contact régulier avec moi, souhaite que nous abor-
dions également le théme de la peur ensemble - accompa-
gnées par la pédagogue sociale et I'experte en communica-
tion assistée. Une enquéte minutieuse permet de déterminer
si la résidente a besoin d'informations sur les causes de sa
détresse respiratoire et également sur les moyens pouvant
y remédier. Nous entamons une discussion pour Mme S.
avec la direction des soins infirmiers, qui a son tour cherche
a discuter avec le médecin traitant. D'autre part, il apparait
qu'une bonne information et une bonne communication de
l'expérience de Mme S. seraient importantes, et ce aussi avec
I'ensemble de I'équipe soignante qui s'occupe d'elle (y com-
pris la surveillance de nuit). L'équipe de soins prend ensuite
plusieurs mesures de soutien: Mme S. a la possibilité de faire
appel spécifiquement au veilleur de nuit durant la nuit et
celui-ci vient régulierement la voir. Toute I'¢quipe soignante
est informée de I'apparition éventuelle d'une détresse res-
piratoire chez Mme S. et des mesures possibles telles qu'un
positionnement approprié, des demandes sur son état et des
observations régulieres, etc.

Comme j'accompagne Mme S. en
tant qu'assistante spirituelle depuis
plusieurs années, je connais ses res-
sources spirituelles et religieuses.
C'est pourquoi je lui propose lors
d'une conversation suivante que la
situation redoutée soit placée a I'ho-
rizon d'une histoire de la tradition
chrétienne biblique. Nous avons mis
I'«image de la peur» sur la table de-
vant nous et j'ai lu une histoire qui
raconte la peur vécue et en méme
temps l'expérience d'y étre protégé
et en sécurité. Pendant que je lis a
haute voix, ma collegue place les
photos apportées concernant ['his-
toire sur le cadre noir qui entoure
l'image. De cette facon, I'histoire
racontée peut donner un cadre in-
terprétatif a l'expérience de la peur
de Mme S. Elle qui a d{ vivre l'expé-
rience effrayante de ne pas pouvoir
respirer - elle réagit a I'histoire avec
une longue et profonde respiration.



Pendant les sessions éducatives, Mme S. peut étre en
contact régulier avec sa sceur via Skype avec l'aide de la
pédagogue sociale. Sa soeur donne a Mme S. une merveil-
leuse pensée pour ces moments d'anxiété: elle lui suggere
de se souvenir d'une scéne de son enfance: dormir l'une
a coté de l'autre dans le méme lit, dans le mayen de la fa-
mille. La sceur raconte la paix intérieure et la sécurité tres
spéciales qu'elle a ressenties en écoutant et en sentant les
respirations calmes de sa sceur a coté d'elle.

Lorsque nous nous revoyons quelques semaines plus tard,
Mme S. peut me dire, avec l'aide de I'experte en communi-
cation assistée, que toutes les mesures prises lui assurent
la sécurité et qu'elle ne vit plus guere de tels moments de
panique. Encore quelques semaines plus tard, je découvre
une magnifique image au-dessus du lit de Mme S. Avec son
art-thérapeute, Mme S. a continué a concevoir le «tableau
de la peur» (voir fig. 2): le «carré de panique» rouge vif a été
retiré du cadre noir et intégré dans un grand cceur jaune avec
une décoration florale fine et colorée - entrecoupé par des
mots clés individuels tels que: apaisant, puissant, déterminé,
plein d'espoir. Limage du cceur raconte comment il a été pos-
sible de faire face a la peur de Mme S. grace a la coopération
de tous les participants.

Commentaire du point de vue de I'assistance spirituelle
(Renata Aebi)

Une préoccupation centrale de Spiritual Care doit étre que
la dimension spirituelle de toutes les professions impliquées
soit incluse dans leurs activités respectives et que la force
des ressources de la spiritualité par la coexistence (la prise
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de vue commune et 'échange interprofessionnel, la coordi-
nation du processus global) soit renforcée, respectivement
approfondie en lui donnant de l'espace en de nombreux
endroits (Peng-Keller et al., 2018). L'étude de cas souligne
I'aspect de l'interprofessionnalité et illustre le potentiel de
I'approche par les différents réles et approches profession-
nels. En méme temps, il devient évident qu'une collabora-
tion interprofessionnelle réussie dans le domaine Spiritual
Care est liée aux conditions-cadres et aux exigences institu-
tionnelles et structurelles.

Commentaire du point de vue de I'art-thérapie (Esther
Devonas)

Grace a un rapport interdisciplinaire, je connaissais le sujet
de «la détresse respiratoire» de Mme S., ce qui m'a incitée
a l'inclure dans une collection de sujets suggérés pour le
prochain travail créatif avec elle. Elle a choisi le theme de
la «respiration» et I'a associé a I'anxiété. Mme S. a choisi
des formes, des couleurs et des émotions pour représenter
son expérience de l'anxiété dans une image. Le processus
d'accompagnement a également été soutenu en art-thé-
rapie par des aides a la communication et a duré plusieurs
mois. Ce n'est qu'ainsi que Mme S. a pu aborder plus pro-
fondément le sujet de la «respiration» et entrer dans un
processus. Une personne désespérée et effrayée se sent im-
puissante et isolée. Considérant que Mme S. ne peut com-
muniquer qu'avec des réponses oui/non a des questions
fermées, cette impuissance prend une autre dimension.

Le groupe résidentiel d'accompagnement et l'assistance
spirituelle ont été informés de son théme actuel. Mme S.
a réussi a transformer sa peur en
sécurité dans un processus de créa-
tion. Grace au soutien sensibilisé du
groupe résidentiel, des veilleurs de
nuit, de la direction pédagogique,
de lassistance spirituelle et de
l'art-thérapie, il est devenu pos-
sible pour Mme S. de revétir un
manteau fait «du sentiment d'étre
soutenue et en sécurité». Il faut
admettre que nous sommes tous
limités et que nous avons besoin les
uns des autres. Seule une coopéra-
tion interdépartementale permet
d'appréhender les personnes dans
leur globalité, de les soutenir et de
les accompagner de maniére adé-
quate. Il me semble important que
chaque spécialiste reconnaisse par
lui-méme quelles sont ses forces et
puisse céder la place la ou les autres
ont leurs points forts.



Réflexion dans la perspective de la communication assis-
tée (Nicole Solér)

Mme S. dépend de son vis-a-vis pour les déclarations qu'il
peut lui faire et qu'elle peut ensuite confirmer ou infirmer.
Avec de I'empathie et une connaissance approfondie de sa
biographie, nous devons faire des déclarations possibles
pour Mme S. en son nom. Si une affirmation est clairement
confirmée par elle, il estimportant que son environnement
personnel ou d'autres spécialistes soient informés avec son
consentement afin que ses ressources sociales puissent
étre activées et que les différentes professions puissent uti-
liser leurs compétences de maniere optimale. En activant
ses ressources sociales, Mme S. peut partager sa peuret n'a
plus a étre seule avec elle. Ses proches peuvent lui montrer
des moyens de faire face a la situation ou lui parler de leurs
propres craintes. Il est important que nous reconnaissions
nos limites professionnelles et que nous cherchions a col-
laborer avec d'autres professions. De cette maniere, nous
pouvons nous compléter et utiliser ensemble nos forces au
profit de ceux dont nous nous occupons. Plus l'interprofes-
sionnalité est grande, plus les soins sont globaux.

Commentaire d'un point de vue psychologique (Sina
Bardill)

L'étude de cas présentée ici montre de maniére touchante
comment le fait de «travailler ensemble» au service de
Mme S. devient un tout soutenant et réussi. Chacune des
personnes impliquées contribue, grace a ses ressources
professionnelles et humaines, a la compréhension et au
bon traitement des sentiments de menace et de peur. Bien
entendu, les aspects médicaux et infirmiers jouent un réle
important. Cependant, ces derniers sont précédés par une
perception et un traitement minutieux des expériences
nocturnes difficiles. Pour cela, I'attention, I'intérét, le soin
et une sensibilité fine sont tout aussi importants que les
méthodes qui peuvent traduire ou compléter la capacité
de communication fortement réduite de Mme S. Il existe
d'autres canaux que le langage verbal, tels ceux utilisés par
I'art-thérapeute, mais aussi par la professionnelle de |'assis-
tance spirituelle avec une histoire et des images associ¢es.
Lexperte de la communication assistée contribue a la com-
préhension.

D'un point de vue psychologique, une assistance a la fois
psychologique et spirituelle a été prodiguée ici a de nom-
breuses reprises: la peur et l'anxiété ont été acceptées et
extériorisées, elles ont recu un accueil favorable et ont été
comprises. Cela se fait souvent de maniere plus durable avec
I'inclusion de la perception corporelle et a I'aide de couleurs,
d'images et de métaphores qu'a un niveau purement cogni-
tif - méme pour les personnes sans troubles de la parole.

Sur la base de I'acceptation méme des sentiments difficiles,
des possibilités de soulagement et des ressources ont en-
suite été explorées et rendues accessibles, a I'extérieur (his-
toire, image du cceur) et a l'intérieur (étre capable d'établir la
confiance grace a des soins intensifiés la nuit et en activant
une mémoire utile et élargissant la respiration). De cette
maniere, Mme S. a recu des outils pour retrouver son calme
méme dans une situation d'anxiété (empowerment). Ceci
a une dimension profondément spirituelle et constitue un
défi que chacun rencontre dans sa vie.

Commentaire d'un point de vue médical (Urs M. Liitolf)

Dans la description de la patiente atteinte de tétrapa-
résie progressive, l'apparition de la panique qui réveille
de son sommeil cette patiente en détresse respiratoire
me fait penser a une sorte d'«impasse». Limage de la
peur avec le cadre noir représente aussi cela a mes yeux:
un tunnel avec la terreur rouge au bout. L'étalage (au
sens propre du terme) d'histoires remontant a I'enfance
couvre les murs sombres, ancre l'expérience actuelle
de la patiente dans sa propre vie. Et en méme temps,
les images sont des ponts d'acces pour les soignants.
Qu'un tel chemin libérateur puisse étre trouvé suppose
la volonté des professionnels de la santé de percevoir des
signes subtils et d'accompagner la patiente avec sensibilité
sur son chemin. Oui, cela nécessite du calme et du temps.
La transformation du mur noir du tunnel en un coeur lumi-
neux ne peut étre attribuée a I'aide d'une seule personne: a
I'arriere, il y a un processus qui complete I'expertise médi-
cale et infirmiere avec la dimension du spirituel.

Autres questions

— Dans I'étude de cas, l'art-thérapeute implique d'autres
personnes dans le développement des offres de soutien.
Comment réussir a faire participer toutes les personnes
impliquées (y compris le médecin généraliste) dans ce
parcours thérapeutique et cette «transformation»?

— De quoi toute profession a-t-elle besoin pour s'ouvrir a
cela?

— Quelles sont les conditions-cadres institutionnelles re-
quises dans I'exemple présenté?

Renata Aebi
Littérature
Aebi, R., M&sli, P. (2020). Interprofessionelle Spiritual Care. Bern.
Peng-Keller, S., Mosli, P, Aebi, R., Barz, B., Bliche, D., Bucher, B., Fliedner, M.,
Lutolf, U.-M., Zumstein-Shaha, M., Spiritual Care in Palliative Care. Leitlinien

zur interprofessionellen Praxis, Bern 2018. (Broschuere_Leitlinien_Spiritual
Care_in_Palliative_Care_de RZ low.pdf)



Récitation du Coran et une cuvette d'eau.
Un rituel musulman dans un contexte palliatif

Muris Begovic

Une femme agée se trouve dans une maison de soins ou
elle recoit un traitement palliatif. Au service d'auméne-
rie musulmane de Zurich (voir https://islam-seelsorge.ch),
nous recevons un appel et sommes invités a venir. Lorsque
je me présente, le personnel soignant m'informe de I'évo-
lution de la maladie et des difficultés qu'il rencontre avec
la patiente. Le traitement agressif réservé au personnel
est particulierement souligné. La patiente elle-méme a été
informée a l'avance de ma visite et elle s'est réjouie de la
rencontre. Nous avons commencé la conversation en nous
présentant. Je me suis présenté comme assistant spirituel.
Dans de telles situations, je ne me présente généralement
pas en tant qu'imam. D'apres mon expérience, le fait que je
sois également imam est parfois un avantage, mais parfois
aussi un inconvénient. Une telle personne est souvent per-
cue comme une autorité religieuse, ce qui peut renforcer ou
entraver 'assistance spirituelle.

Au début, je n'ai rien remarqué du «comportement agres-
sif» évoqué. La patiente m'a parlé de sa vie et de tout ce
qu'elle avait fait et vécu. Sa famille a toujours tenu une
place importante. Chaque fois qu'il y avait une crise fami-
liale, elle était capable de la régler. Comme elle a consacré
tant de temps et d'attention a sa famille, sa relation avec
Dieu a été délaissée. Mais en réalité, elle était trés croyante,
elle sentait cette foi religieuse au plus profond d'elle-méme.
Maintenant qu'il y avait une autre crise dans la famille, elle
ne pouvait plus étre la pour ses proches. Rien que d'y penser
et tous les sentiments d'impuissance faisaient leur appari-
tion et ensuite venait la colere. Apres 'avoir écoutée, je lui ai
demandé si je pouvais faire quelque chose pour elle, comme
lui lire le Coran. Elle a réagi joyeusement et j'ai remarqué
que I'expression de son visage s'est éclaircie.

Il était clair pour moi qu'il ne serait pas possible de venir
régulierement réciter le Coran. Je suis donc allé voir I'infir-
miere responsable pour discuter de la marche a suivre. |l
y a de nombreuses années, je suis tombé sur un passage
de la vie du Prophete Mohammed issu de la tradition, ou
il était dit que Mohammed, le messager d'Allah — la paix
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soit avec lui — était préoccupé par la santé de I'un de ses
petits-fils. L'archange Gabriel vint alors le voir et lui dit de
réciter quarante fois la sourate al-Fatiha au-dessus d'une
cuvette d'eau, puis de frotter l'eau la ou I'enfant ressentait
de la douleur. En outre, I'enfant devait en boire. J'ai deman-
dé a l'infirmiere si je pouvais proposer a la patiente de lui
réciter un passage du Coran et qu'elle boive d'une cuvette
d'eau chaque fois qu'elle en ressentirait le besoin. Linfir-
miere était enthousiaste et m'a tendu une cuvette remplie
d'eau.J'ai longuement parlé a la patiente de la signification
de ce rituel et lui ai expliqué qu'aucune guérison n'était
promise avec cette eau, mais que cela pourrait l'aider a se
souvenir de sa spiritualité et de sa foi dans les moments
difficiles. Elle en était trés reconnaissante et était heureuse
de ce cadeau.

Apres les visites d'assistance religieuse, je me demande
toujours ce que jai laissé derriere moi et quel bénéfice la
personne en retire. Dans ce cas, j'ai pu laisser quelque chose
de «tangible». J'ai eu le sentiment que le rituel constituait
un point d'ancrage pour la femme au-dela de ma visite.
Comme la personne chargée des soins infirmiers me I'a ap-
pris par la suite, la femme a effectivement pratiqué ce rituel
et I'a trouvé apaisant. Vraisemblablement, dans la situation
décrite, il était plus avantageux que je lui suggere le rituel
entant qu'imam. Mais il aurait pu tout aussi bien étre trans-
mis par une aumoniere musulmane ou un aumonier musul-
man. A mon avis, il est essentiel qu'un tel rituel soit expliqué
et introduit de maniére appropriée.

Analyse dans une perspective d'assistance spirituelle
(Simon Peng-Keller)

Si on lit le rapport de cas de Muris Begovic, on oublie
presque a la fin ce qui était écrit au début: le «comporte-
ment agressif» d'une patiente musulmane, vraisembla-
blement d'un abord difficile. Lors d'une conversation avec
elle, la personne chargée de I'assistance spirituelle a qui
on a demandé de l'aide découvre rapidement les causes
profondes de son comportement. Derriere l'agression, a
peine perceptible pendant la rencontre, se cache I'inquié-
tude lige a la situation familiale en crise et le sentiment
d'impuissance. La patiente a investi son temps et son
énergie dans la famille, mais elle est maintenant a bout
de forces, alors qu'on aurait besoin d'elle de toute urgence
comme médiatrice. Mais la personne chargée de |'assistan-
ce spirituelle n'entend pas seulement parler des soucis fa-
miliaux. En outre, intercalé dans la conversation, elle recoit


https://islam-seelsorge.ch

également 'aveu autocritique de la patiente disant qu'elle
a négligé, en plus de sa famille, un élément qui lui tient a
coeur: sa relation avec Dieu. Dans sa demande de précisions,
qui pointe vers une éventuelle offre d'assistance spirituelle,
la personne chargée de l'assistance spirituelle commence
par cette dimension relationnelle négligée. On pourrait la
décrire comme une approche axée sur les ressources, qui
fait appel aux aspirations profondes et aux possibilités
créatives inexploitées. Son offre qui questionne trouve un
écho et est immédiatement mise en ceuvre au niveau in-
terprofessionnel, en concertation avec les soins infirmiers.
Il est remarquable de voir avec quelle créativité la personne
chargée de l'assistance spirituelle élabore une offre adap-
tée. Une seule récitation du Coran ne suffit pas dans cette
situation. C'est pourquoi elle s'assure, de maniere originale,
que la pratique rituelle se perpétue. Pour ce faire, elle s'ins-
pire d'un récit de guérison issu de la tradition islamique et
crée un rituel que la femme peut accomplir elle-méme au
quotidien. Elle attache une grande importance a l'intégra-
tion significative du rituel. Il est important pour elle que
la cuvette d'eau ne soit pas utilisée comme une boisson
magique de guérison, mais comme un rappel de ce que
représentent I'histoire et la sourate al-Fatiha qui débute le
Coran: la force de sa foi revitalisée.

Commentaire du point de vue infirmier (Franziska Zuiiiga)

L'étude de cas débute par une double impuissance: celle
de I'équipe soignante qui atteint ses limites face au com-
portement agressif d'une patiente et celle de la patiente
elle-méme qui se sent impuissante et ne peut pas avoir une
présence médiatrice dans sa famille dans une situation de
crise comme auparavant. En méme temps, en s'occupant
de la famille, elle a négligé le souci de sa propre relation
avec Dieu. La colere est une réaction compréhensible face
a l'impuissance, a l'incapacité et a la perte de son propre
réle dans la famille, comme c'est souvent le cas dans le
contexte palliatif. L'équipe soignante n'utilise pas le moyen
le plus simple d'ignorer la patiente en la qualifiant d'agres-
sive, mais recherche les causes et les moyens de la soute-
nir dans son parcours. La perception d'une détresse, d'un
besoin derriere I'agression, fait que I'¢quipe demande une
rencontre avec l'aumonerie musulmane. Ici, les soins infir-
miers vivent leur réle d'ouvreur de porte: ils ouvrent la voie
a une rencontre qui est bénéfique pour la patiente et qui
lui redonne la possibilité du contréle. Linfirmiere soutient
I'idée du rituel avec enthousiasme et la patiente a la liber-
té de continuer a pratiquer le rituel et de s'y sentir apaisée.
Percevoir et observer sont des activités fondamentales des
soins infirmiers: répondre attentivement a une situation,
reconnaitre les besoins biopsychosociaux et spirituels, voir
la personne dans sa globalité et ne pas la réduire a ce qui
est immédiatement visible. Souvent, les soins infirmiers
sont un médiateur, ils ne peuvent pas aborder toutes les di-

mensions de maniere indépendante, mais ils peuvent ouvrir
des portes et créer des possibilités pour que les patientes
et les patients ressentent que leurs besoins spirituels sont
également pris en compte. Avec l'acces a une autre dimen-
sion, une préoccupation centrale des soins infirmiers est
également reprise: redonner aux personnes le contrdle sur
le cours de leur maladie autant que possible, comme la pa-
tiente en fait I'expérience avec le rituel nouvellement recu.
C'est en soi un petit acte de perception, de prise au sérieux
et l'ouverture d'une porte de la part du personnel soignant,
ce qui a un effet important sur la patiente.

Commentaire d'un point de vue psychologique
(Sina Bardill)

L' «inconscient» a acquis une toute nouvelle signification
dans le travail psychologique au cours des 20 dernieres an-
nées. Les neurosciences ont pu étayer scientifiquement les
observations faites par les premiers pionniers du domaine
(tels que S. Freud, C. G. Jung et bien d'autres). Résolution de
problemes, changement, nouvelles perspectives et dévelop-
pement: dans tous ces processus psychiques, l'inconscient
joue un réle majeur et peut étre compris et inclus comme
une ressource centrale.

Dans I'étude de cas décrite, la personne chargée de I'assis-
tance spirituelle intervient d'une maniere qui correspond
exactement a ces «nouvelles (ou peut-étre trés anciennes)
découvertes. Linconscient n'est pas abordé avec un langage
analytique, mais avec des images, des histoires, des méta-
phores, des odeurs et des sons, et aussi avec des symboles.
Un symbole peut représenter quelque chose en tant que
porteur de sens et, dans sa simplicité, contenir des choses
tres complexes. Leau est un tel symbole. Il s'agit d'un sym-
bole central dans tous les contextes spirituels et religieux:
comme eau de la vie, comme vecteur d'information ou de
sainteté, comme élément purificateur, pour ne citer que
quelques significations possibles. Jung attribuerait certai-
nement le pouvoir symbolique de I'eau a l'inconscient col-
lectif: elle a une signification symbolique qui peut dévelop-
per une force pour toutes les personnes, a travers toutes les
différences culturelles possibles. Par le lien avec I'histoire de
l'envoyé Mohammed, la personne chargée de l'assistance
spirituelle établit le lien religieux avec le pouvoir de l'eau.
Elle transfere une utilisation connexe de I'eau dans le pré-
sent—également avec une cuvette d'eau. De cette maniere,
le pouvoir symbolique devient manifeste, présent, tangible,
visible, perceptible par les sens. La présence de la dimen-
sion croyance va bien au-dela d'une expérience cognitive,
purement rationnelle. Elle se connecte aux aspects impli-
citement existants de la foi, avec de multiples expériences
de confiance, d'accompagnement, de pardon. Et elle peut
rendre tous ces aspects présents comme une ancre percue
consciemment.



S'adresser aux gens de maniere globale de cette facon a les unes aux autres pour permettre des soins complets.

de la profondeur, cela englobe beaucoup plus que ce que Qu'est-ce que cela signifie d'ouvrir des portes dans le do-

les mots peuvent dire et c'est durable. Ainsi, l'action de Ia maine des soins spirituels interprofessionnels?

personne chargée de |'assistance spirituelle était également — Quelles conditions préalables doivent étre réunies pour

convaincante d'un point de vue psychothérapeutique et concevoir (de maniére créative) un rituel religieux?

I'on voit bien comment les frontieres des disciplines s'es- — Comment promouvoir la compétence et la confiance

tompent parfois au chevet d'une personne malade — heu- dans les rituels et le travail symbolique parmi les autres

reusement et pour le bien de la patiente! disciplines au chevet des personnes malades (surtout
lorsque l'assistance spirituelle ne peut pas assumer cette
tache)?

Questions

— Les soins palliatifs sont un événement interprofession-
nel au cours duquel les professions s'ouvrent des portes Muris Begovic
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En route vers I'enfant céleste

Sandra Struchen

Mme S., une patiente de 36 ans atteinte d'une maladie tu-
morale avancée, a été hospitalisée dans I'unité de soins pal-
liatifs. Elle est divorcée et a trois petits enfants. Elle a une
personnalité qui aime garder le contrble et exprime rare-
ment ses pensées et sa détresse émotionnelle. Cependant,
il y a toujours des moments ou cela devient néanmoins ap-
parent. Lexemple suivant en est une illustration.

Pendant le réveil de l'anesthésie, elle m'a parlé pour la
premiere fois de son attitude envers la vie, de sa foi et du
sens de sa maladie. Elle se considére comme une personne
croyante. La foi lui apporte soutien et confiance. Elle est
donc certaine d'avoir fait assez de bien dans sa vie pour al-
ler au paradis. Elle prie également pour cela plusieurs fois
par jour. Quant a la question de savoir pourquoi elle est ar-
rachée si tot a la vie, elle a une réponse claire. Elle a élevé
ses jeunes enfants de maniere a ce qu'ils puissent devenir
de fortes personnalités. Elle ne pourra pas accompagner le
plus jeune aussi longtemps qu'elle le souhaiterait, mais il se-
rait entre de bonnes mains avec une meére d'accueil qui lui
donnera une forte personnalité.

Elle voit ses futures taches de mere dans I'avenir surtout
au paradis. Au début, je n'arrivais pas a classer cette dé-
claration. Lorsque je me suis renseigné, il s'est avéré que la
patiente avait fait une fausse couche a la 26e semaine de
grossesse, il y a quelques années. Cet enfant céleste I'at-
tendrait depuis longtemps déja. Lorsqu'elle devrait quitter
le monde terrestre, sa prochaine tache serait d'assumer le

role de mere pour cet enfant. Elle pourrait tenir a nouveau
son enfant céleste dans ses bras et lui donner son amour
maternel. De plus, depuis le paradis, elle pourrait regarder
ses enfants ici sur terre et continuer a les accompagner et
les guider au plus profond de son ceeur.

La mort ne fait pas peur a la patiente, car elle connaitrait
ses taches a venir et peut encore voir quelque chose de po-
sitif malgré toute la tristesse de la situation actuelle. Cepen-
dant, il est tres difficile pour la patiente de suivre le chemin
jusqu'a la mort. Elle est déchirée encore et encore: d'un coté,
elle veut étre lucide le plus longtemps possible pour pouvoir
contréler la situation. D'un autre c6té, le moment venu, elle
ne veut plus avoir conscience de rien et étre sous sédatif.

Dans un moment particulier, la patiente a pu s'ouvrir a moi,
me confier les choses qui la préoccupaient profondément.
C'était impressionnant de voir a quel point elle était capable
de communiquer clairement dans cette phase d'éveil, méme
si elle n'était pas encore vraiment éveillée. J'ai eu I'impression
que pendant la narration, elle se trouvait encore dans une
sorte de monde intermédiaire et qu'elle était en partie plus
proche de la mort que de la vie, méme si elle était consciente
et pouvait montrer ses émotions comme le chagrin.

Lorsque j'ai demandé plus tard comment la patiente avait
vécu le réveil, elle m'a donné la réponse suivante: «J'espere
sincerement qu'un jour je pourrai m'endormir de la méme
maniere et que je n'aurai tout simplement pas a me réveil-
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ler, ainsi le chemin vers la mort ne serait pas peuplé par des
sentiments tels que la peur.»

Léquipe parcourt le chemin de la mort avec la patiente. Outre
la tristesse et I'impuissance, il estimportant de voir les petits
moments du coeur et la «communication discrete». Méme s'il
ne s'agirait «que» d'une belle situation intime entre elle et les
enfants. La patiente trouve un sens a sa vie malgré toute I'ad-
versité - en cela nous pouvons la soutenir en tant qu'équipe
interprofessionnelle avec beaucoup de sensibilité.

Réflexion du point de vue des soins infirmiers
(Monica Fliedner, Inselspital Bern)

Cette situation montre de maniere tres impressionnante
quel grand écart entre la vie, son sens et la mort font la per-
sonne concernée, mais aussi les professionnels soignants.
Mme Struchen reconnait une porte pour parler avec la pa-
tiente de ses idées spirituelles et pour relier deux mondes
l'un a l'autre — I'«ici» avec sa famille et les trois enfants et
le «la-bas» avec I'enfant céleste et les taches qui l'attendent
«la-bas». On a l'impression que la patiente ressent une forte
ressource de force dans ses convictions religieuses et qu'elle
est ainsi capable d'endurer et de catégoriser sa souffrance.
Mme Struchen a percu les tonalités subtiles de maniere sen-
sible et a donné de I'espace et du temps dans cette phase
d'éveil pour apprendre a connaitre le monde intermédiaire de
la patiente et y revenir plus tard. On a l'impression que cela
a créé une situation de confiance entre elle et la patiente.
Elle reflete la situation de la patiente de maniere sensible et
encourage ainsi I'équipe interprofessionnelle a découvrir un
sens a la vie avec les personnes concernées, méme dans des
situations difficiles, a supporter les situations ensemble et,
en fin de compte, a prévenir une «compassion fatigue».

Commentaire d'un point de vue médical (Urs Liitolf)

Un état entre le sommeil et I'éveil ouvre la porte aux images
que la patiente se fait de ce monde et de I'au-dela. Cela
montre qu'elle peut ainsi considérer le fait d'y aller et trou-
ver l'espoir de quelque chose de nouveau. La phase de ré-
veil semble avoir libéré les pensées et délié la langue de la
patiente, elle a pu communiquer. Ce moment d'ouverture
est devenu un chemin d'accompagnement mutuellement

praticable lors des demandes ultérieures.

Je pourrais imaginer que cette ouverture, plus tard, lorsque
la patiente est éveillée, puisse étre ressentie honteusement
comme un «dévoilement non désiré des pensées les plus
intimes». A mon avis, cette connaissance intime doit étre
manipulée avec précaution afin de continuer sur le chemin
commun. Comment cela peut-il ou doit-il &tre communiqué
au sein de l'équipe? Cette question, posée ouvertement et
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sans pression, ne peut trouver de réponse que chez la pa-
tiente. Dans une confiance mutuelle, les jours ou les mois a
venir peuvent étre gérés de cette maniere.

Commentaire du point de vue de la recherche sur la fin de vie
(Simon Peng-Keller)

Les gens meurent, pas les relations. Cela se voit dans les si-
tuations limites de la vie, dans les zones périmortelles, de
maniére particulierement intense. Dans cette étude de cas,
la méere mourante se tourne vers son enfant décédé préma-
turément et en tire réconfort et sens. Le lien intérieur qu'elle
ressent ainsi lui donne l'espoir que la relation avec ses autres
enfants se poursuivra également au-dela de sa mort. Le fait
que la patiente, dont le besoin de contréle est souligné, com-
mence a s'ouvrir juste au moment ou elle se réveille n'est pas
db a un hasard. Elle émerge d'un monde intermédiaire dans
lequel les frontieres de la conscience sont plus poreuses que
dans la conscience éveillée quotidienne. Des études montrent
que dans l'expérience imaginative des personnes mourantes
et en deuil, la rencontre avec des personnes décédées revét
souvent une importance centrale (Blihler /Peng-Keller, 2014;
Peng-Keller, 2017; Kellehear, 2020). Ces études suggerent
également que I'expérience d'étre «visité» par un étre cher
décédé est I'un de ces phénomenes qui sont la regle plutdt
que l'exception lorsqu'on est en train de mourir. Il est tou-
tefois difficile d'en parler. Les raisons en sont probablement
variées. Des expériences qui nous sont précieuses et sacrées,
nous les gardons pour nous si nous devons craindre d'étre
mal compris. Les expériences visionnaires au seuil de la mort
font partie des phénomenes difficiles a classer et a formu-
ler. En les abordant, on touche a un tabou répandu des ex-
périences spirituelles. L'assistance spirituelle (Spiritual Care)
inclut la tache d'offrir des espaces narratifs dans lesquels il
est permis de parler de telles expériences, dans lesquels elles
peuvent étre validées (Peng-Keller et al., 2018, 9f.). Il est im-
portant de trouver le bon moment pour cela — ou peut-étre
mieux: de ne pas le manquer s'il se présente soudainement,
comme dans cette étude de cas.

Sandra Struchen
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Spiritual Self-Care

Daria Kolly

Madame M., agée d'une soixantaine d'années, souffrait
d'un carcinome mammaire avec métastases multiples, ainsi
que des effets secondaires prononcés de la chimiothérapie
et de la radiothérapie: nausées, vomissements et perte de
poids, neuropathies et fatigue. Apres un rendez-vous avec
son oncologue et au vu de son état général trop faible pour
effectuer la chimiothérapie prévue, elle a été hospitalisée
d'urgence dans le service de soins palliatifs. Lors de son ad-
mission et au cours de son hospitalisation, j'ai eu plusieurs
conversations avec Madame M., au cours desquelles nous
avons évoqué la spiritualité, l'espoir et son attitude face a
la vie et a la mort. Pour structurer les entretiens, j'ai utilisé
I'outil NASCA — Neumdtinster Assessment flir Spiritual Care im
Alter — (Evaluation Neumiinster pour I'accompagnement
spirituel des personnes agées), Pilgram-Frihauf et Schmid,
2018. Cette approche permet notamment d'assurer une ob-
servation et une perception structurées des ressources et
des souffrances spirituelles, en se concentrant en particu-
lier sur l'appartenance religieuse, le sentiment de sécurité / de
solitude, l'espoir/la peur et le sens de la vie/du désespoir.
Loutil NASCA peut étre utilisé dans le secteur des soins
aigus pour |'élaboration d'un plan de soins ou d'un plan de
traitement interprofessionnel, ou lors d'entretiens visant
la prise de décisions. Cette approche a également fait ses
preuves dans le cas suivant.

Appartenance religieuse: Madame M. est de religion évan-
gélique réformée, mais ne se rend pas a I'église. Méme a
I'ndpital, elle ne souhaite pas assister a un service religieux
ni bénéficier d'un accompagnement spirituel. Elle prie ré-
gulierement, généralement le soir. Elle préfere réfléchir par
elle-méme et n'a pas besoin d'un échange avec autrui.

Sentiment de sécurité /de solitude: Madame M. vit seule dans
un appartement ancien, et n'a pas eu besoin d'aide ni de
soins a domicile jusqu'a présent. Elle avait de bons contacts
avec les voisins. Elle est divorcée depuis plus de 20 ans et
n'a aucun contact avec son ex-mari. Madame M. n'a pas
d'enfant, elle n'a pas eu de contact avec ses fréres et sceurs
depuis environ 20 ans. Son compagnon est de quelques an-
nées son cadet et voyage beaucoup pour son travail. Ma-
dame M. indique sa cousine et son cousin comme premieres
personnes de référence. Ceux-ci ne vivent pas a proximite,
mais ils lui rendent régulierement visite. Les contacts avec
quelques amis et connaissances se font principalement par
téléphone, mais elle ne souhaite pas toujours étre joignable.

Lespoir/la peur: Madame M. était préoccupée par la pro-
gression de son cancer et a exprimé a plusieurs reprises
I'espoir de pouvoir rentrer chez elle le plus rapidement pos-
sible. Malgré les restrictions mentionnées, elle souhaite

vivre une vie autodéterminée jusqu'a son déces, et ne pas
toujours parler de choses négatives, comme de contraintes,
par exemple. Elle a exprimé le souhait de ne dépendre de
personne. Elle indique qu'il lui est difficile d'accepter de
I'aide. Des prieres régulieres lui donnent de la force et son
humour l'aide a supporter sa situation. Madame M. a décla-
ré qu'elle n‘avait aucune crainte face au déces et a la mort.
Ayant pris soin de sa mere atteinte de la maladie d'Alzheimer
jusqu'au déces de celle-ci, elle percoit la mort comme un sa-
lut dans son cas également. Si elle a réfléchi a la mort, elle
indique également qu'il y a encore beaucoup d'autres sujets
de conversation. Aprés tout, elle n'est pas encore morte. Elle
pense aller au paradis — une idée agréable pour elle. Elle a
raconté de maniére imagée comment, une fois décédée, elle
irait frapper aux portes du paradis et comment le gardien,
saint Pierre, lui dirait: «Redescends sur Terre, tu n'as pas vécu
ta vie et tu ne peux donc pas encore entrer au paradis». Elle
vit donc sa vie en toute conscience et jusqu'au bout, car elle
ne veut pas étre renvoyée sur terre par saint Pierre. Elle re-
porte le moins possible a plus tard ou indéfiniment, car elle
ne sait pas combien de temps il lui reste a vivre. Elle ne s'in-
quiete pas trop de ce qui I'attend, mais profite au maximum
de ses dernieres semaines. Madame M. a été hospitalisée
dans une chambre double et s'entendait bien avec sa voisine
de chambre. L'état général de celle-ci s'étant rapidement dé-
térioré, elle a été transférée en chambre individuelle dans la
soir¢e, et est décédée la méme nuit. Madame M. a été in-
formée du déces le jour suivant. Elle a immédiatement prié
pour la défunte, dont elle considérait le déces comme un
salut, car celle-ci allait fort mal a la fin. Madame était per-
suadée qu'elle ne souffrait plus maintenant.

Sens de la vie /désespoir: Avant sa maladie, Madame M. faisait
beaucoup de sport, elle peignait, tricotait, brodait, cuisinait,
appréciait la bonne cuisine, restaurait de vieux meubles, ai-
mait étre dans la nature. Elle s'est décrite comme une bonne
vivante qui aime étre active. Siles effets secondaires ont mal-
heureusement mis fin a toutes ces activités, elle a continué
de s'intéresser a l'art et aimait écouter du jazz et du blues.

Les entretiens avec Madame M. et l'utilisation de l'outil
NASCA m'ont permis de mieux comprendre son attitude
face alavie etala mort. Pour le personnel soignant, le com-
portement de Madame M. posait parfois probléme, notam-
ment parce qu'elle se retirait souvent. Certains jours, elle
n'ouvrait méme pas le rideau qui la séparait de sa voisine, et
se couvrait méme la téte avec sa couverture. Madame M. a
parfois réagi rudement aux questions sur son état de santé.

A'la demande de Madame M., son compagnon n'a pas par-
ticipé a la table ronde de préparation a la sortie. Elle a éga-
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lement refusé d'étre contactée par téléphone par I'¢quipe
de traitement. Lautonomie étant tres importante pour elle,
Madame M. a refusé toute aide a domicile et n'a pas voulu
de moyens auxiliaires, tels qu'un déambulateur ou un bou-
ton d'urgence. Elle a décidé d'organiser elle-méme une aide
a domicile ou un transport par la Croix-Rouge si nécessaire.
Aucun argument de sécurité, de bien-étre ou de qualité de
vie n'a pu convaincre Madame M. Elle avait des idées claires
sur la facon dont elle voulait mener une vie autodéterminée
et en profiter jusqu'au bout. Forte de cette attitude, elle a
rejeté a plusieurs reprises l'accompagnement spirituel, la
psycho-oncologie et la musicothérapie. L'état spirituel de
Madame M. a été évoqué lors des visites du médecin et dans
le rapportinterprofessionnel hebdomadaire. Des entretiens
philosophiques ont eu lieu avec certains spécialistes, au
cours desquels la spiritualité tenait une place importante.

Bien que Madame M. ait été tres faible et fatiguée, elle a
d'abord refusé toute assistance pour son hygieéne person-
nelle. Apres avoir établi une relation et parlé de sa vie et de
son attitude, Madame M. a accepté une aide occasionnelle
pour prendre sa douche, et a apprécié qu'on lui passe de la
creme dans le dos ou qu'on lui mette un linge humide sur
le front en cas de nausée. Les groupes professionnels impli-
qués (personnel soignant, médecins du service, oncologue,
physiothérapeute, conseil nutritionnel et conseil social) n'ont
pas toujours bien compris que Madame M. refuse les offres
de soutien. Certains craignaient qu'une fois Madame M ren-
trée chez elle, sa situation s'aggrave rapidement car aucun
réseau n'avait pu étre mis en place. Malgré I'offre répétée de
soutien par les médecins, Madame M. refusait d'envisager
tout autre lieu de soins et de rédiger des directives anticipées
avant de quitter I'h6pital. Au sein de I'équipe de traitement,
nous nous sommes demandé si Madame M. se surestimait
et n'évaluait pas sa situation de maniere réaliste. Madame M.
a quitté I'ndpital sans soutien professionnel et s'est rendue a
d'autres rendez-vous chez I'oncologue en ambulatoire.

Réflexion d'un point de vue infirmier (Monica Fliedner,
Inselspital de Berne)

Un théologien allemand a dit un jour: «La spiritualité est
le style de construction qui détermine I'architecture de la
maison de ma vie». Madame M. a un grand besoin d'auto-
nomie. Elle veut garder le contréle de beaucoup de choses
le plus longtemps possible, pour garder le contréle sur sa
vie. Cela donne l'impression qu'un mur invisible I'empéche
de réfléchir plus intensément a sa spiritualité. Loutil NASCA
mentionné plus haut permet de poser des questions pré-
cises, et donc de percevoir Madame M. sous un autre angle,
voire de mieux la connaitre. Connaitre cette dimension sup-
plémentaire de la personnalité de Madame M. revét une
grande importance pour tous les groupes professionnels,
et dans différentes situations. Cela permet de mieux com-
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prendre le besoin d'autonomie et d'auto-prise en charge
de Madame M. dans une perspective plus large. La situa-
tion de Madame M. est apparemment harmonieuse, et
on a l'impression qu'elle est au clair avec elle-méme. Mais
cela a-t-il toujours été le cas? Comment en est-elle arrivée
1a? Que signifie pour elle ce choix de solitude ou ce désir
d'étre seule? A-t-elle cependant encore besoin de quelque
chose pour faire le point sur sa personne et sur le monde?
Les domaines couverts par I'outil NASCA invitent a aborder
ce type de questions. Si Madame M. le permet, son idée de
la vie aprés la mort pourrait également étre approfondie
lors d'entretiens de suivi. Qu'est-ce que cela signifie pour
elle d'étre rejetée et renvoyée aux portes du paradis? Pour
le soutien interprofessionnel, il est judicieux et utile que
l'ensemble de I'équipe connaisse les questions qui préoc
cupent Madame M. Limpression qu'un mur nous sépare de
Madame M. peut ainsi étre remplacée par un intérét pour
la forme particuliere d'auto-prise en charge de Madame M.

La question de savoir si I'outil NASCA influence le niveau
relationnel entre les professionnels et les patients devrait
étre examinée en détail dans le cadre d'un processus conti-
nu d'établissement de relations. L'approche structurée
pourrait avoir un impact positif sur la coopération au sein
de I'équipe, et clarifier la question des themes abordés et
des personnes qui les abordent. Bien que I'outil NASCA ait
été concu pour le secteur des soins aux personnes agées, il
semble également pertinent dans le secteur des soins ai-
gus. Il convient de vérifier si certaines questions ou certains
sujets doivent étre reformulés ou pondérés différemment
pour qu'ils conviennent également aux jeunes patients ou
aux personnes gravement malades.

Commentaire du point de vue de I'accompagnement
spirituel (Pascal Mosli)

Klaus Dorner cite une courte séquence d'entretien dans son
ouvrage de référence sur la psychiatrie «Irren ist menschlich»
(Lerreur est humaine): «Vous savez, quand je me sens mal, je
n'ose généralement pas en parler a qui que ce soit.» — «Pour-
quoi pas?» — «De peur que l'autre personne veuille m'aider!»
Il ressort tout au long du récit de Madame M. gu'elle souhaite
et peut s'occuper de sa spiritualité elle-méme, sans personne
pour l'assister. Faut-il y voir un «besoin de contrdle», souvent
associé a une légere dévalorisation? Cependant, elle ne veut
pas seulement maitriser sa vie, elle veut aussi la savourer.
Apparemment, elle ne se contente pas de «contrdler», mais
peut aussi «se lacher». Peut-étre suit-elle simplement sa voie
toute personnelle? Bien entendu, cela représente un défi
pour les personnes aidantes, surtout lorsqu'elles pensent
identifier un besoin d'aide. Pourtant, Madame M. semble
avoir vécu une spiritualité extrémement vivante et diversi-
fiée et elle continue a trouver des moyens de la vivre, méme
dans sa situation actuelle difficile. De toute évidence, I'art,



le jazz et le blues, la priere et a la bonne cuisine lui sont plus
chers que les relations interpersonnelles. Il est passionnant
de voir comment son refus d'assistance ouvre en méme
temps la voie vers de nouveaux espaces. Ce refus donne lieu a
des discussions philosophiques et I'infirmiere apprend beau-
coup de sa richesse intérieure. Peut-tre commence-t-elle a
s'ouvrir lorsque personne n'attend rien d'elle, et notamment
lorsqu'on ne lui propose pas d'aide? Il est tout a fait pos-
sible qu'elle connaisse également des moments de solitude,
par exemple lorsqu'elle tire sa couverture sur sa téte. Mais
chaque voie personnelle n'est-elle pas ponctuée de moments
difficiles? Or, chacun souhaite la poursuivre de maniére au-
todéterminée. L'accompagnement, le «spiritual care» qui
semble lui faire du bien, est une présence réservée, qui ouvre
la voie vers de nouveaux espaces sans intention d'assistance.

Commentaire du point de vue de I'assistante sociale
(Barbara Bucher)

«Noch ein bisschen was vom Leben haben — Transitionen
auf Palliativstationen begleiten». (Avoir encore un minimum
de qualité de vie — accompagner les transitions en unité
de soins palliatifs.) Madame M. serait probablement d'ac-
cord avec le titre de ce livre de Karl W. Bitschnau. Elle veut
encore avoir un minimum de qualité de vie et ne veut pas
dépendre de quelqu'un. Le livre traite de I'aménagement
des transitions — au sens propre comme au figuré — et les
themes récurrents sont les suivants: «des soins curatifs aux
soins palliatifs», «les transitions multiples», «la transition»,
«se battre pour survivre», «aussi autonome que possible»,
«profiter quand méme de la vie», «|les relations bénéfiques»,
«permettre l'espoir», etc.

Lexamen de la situation de Madame M. est basé sur les en-
tretiens menés conformément aux principes de l'outil NAS-
CA, auxquels Madame M. a accepté de participer. Pour les
interlocuteurs impliqués dans ce processus, il importe de res-
pecter le caractére «unique» de |'échange, que Madame M. a
probablement vécu comme tres personnel, tout en permet-
tant l'intégration des enseignements tirés de I'évaluation
dans leur propre travail. Cette présence dénuée de toute in-
tentionnalité et permettant I'ouverture de nouvelles voies,
mentionnée par Pascal Mosli, caractérise l'attitude fonda-
mentale de l'accompagnement spirituel. Une attitude de
ce type permet de «philosopher» avec Madame M. De cette
maniere, un contact pourrait également étre établi avec les
professionnels qu'elle rejette. Au lieu d'une rencontre directe
avec Madame M., un échange régulier a lieu lors du rapport
interprofessionnel. Le retrait social de Madame M. observé
de temps a autre, et son refus de tout soutien a sa sortie

de I'hopital constituent un défi pour toutes les «personnes
aidantes». Si elles veulent éviter a Madame M. de vivre des
expériences difficiles seule a la maison, elles reconnaissent
également ses ressources et son besoin d'entreprendre cette
transition «sans dépendre de personne», conformément a
ses convictions. De plus, la réflexion interdisciplinaire peut
ainsi se baser sur les informations de base issues de I'éva-
luation spirituelle. Madame M. peut ainsi faire 'expérience
de l'attitude de I'équipe développée en conséquence — que
chaque profession individuelle soit directement impliquée
dans ses soins, ou non. Connaissant les «opportunités et
les risques» du transfert a la maison, Madame M. a la possi-
bilité de continuer a vivre sa vie. Et si nécessaire, les portes
de l'unité de soins palliatifs lui sont ouvertes. Madame M.y
sera accueillie a bras ouverts, et non renvoyée chez elle.

Questions pour la réflexion et la discussion:

— En partant du principe que l'autonomie n'est pas abso-
lue, mais relative, c'est-a-dire en fonction de la situation
et des possibilités respectives, et qu'elle doit étre com-
prise de maniere relationnelle, les questions suivantes se
posent: Qu'est-ce que cela signifie pour Madame M. et
pour nous? On peut supposer que Madame M. «s'adapte
progressivement aux nouvelles circonstances» et tolere
au moins les restrictions fonctionnelles de son auto-
nomie («aussi autonome que possible», Bitschnau ibid.,
p.339). Mais quelle est I'importance des relations dans sa
définition de l'autonomie?

— Madame M. ne voulait pas étre dépendante de qui que
ce soit. Des changements s'opéreront-ils au fil du temps,
comme une reprise des contacts (par exemple avec les
fréres et sceurs) ou un approfondissement des relations?
Quelle importance accorde-t-elle aux relations avec les
professionnels des soins palliatifs? Comment réagi-
rait-elle au fait que I'équipe se préoccupe collectivement
de son bien-étre, et qu'il lui est difficile d'approuver son
souhait de rentrer chez elle sans aucune assistance?

— Sagit-il d'une situation de dilemme dans laquelle le sou-
hait d'une autodétermination compléte de Madame M.
s'oppose au sens des responsabilités et au devoir d'assis-
tance de I'équipe de traitement?

Daria Kolly
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Une communauté transitoire

Isabelle Weibel

Lhistoire s'est déroulée dans un établissement médico-social.
La chambre est occupée par deux femmes agées d'environ
84 ans. En entrant, on remarque tout de suite a quel point
les deux personnalités doivent étre différentes: le coin de la
chambre de Mme Kern est aménagé comme une chambre de
ferme avec deux chaises rustiques et une petite table tradi-
tionnelle. Le mur est décoré de quelques assiettes rustiques
en céramique et de paysages de son ancienne région de rési-
dence. Quelques vaches sculptées sont placées sur le rebord
de la fenétre. Depuis son fauteuil, Madame Wahl regarde son
joli secrétaire antique en bois précieux. Au-dessus sont ac-
crochés des tableaux représentant les portraits respectifs du
jeune couple Wahl. La table de chevet est ornée d'un nappe-
ron de brocart sur lequel un ange joue de la harpe.

Un rideau permet de séparer les deux coins de la piece afin
de créer un minimum d'intimité. Mme Kern est en phase
terminale et I'¢quipe interprofessionnelle ainsi que les
proches s'attendent a ce qu'il ne reste que quelques jours
avant la mort. Mme Kern réagit a peine lorsqu'on lui parle,
mais elle montre encore clairement par une attitude dé-
fensive quand quelque chose ne lui convient pas. Lorsque
de l'agitation survient en raison des symptémes stressants
malgré le traitement médicamenteux, Mme Kern se détend
lorsqu'elle peut écouter le son des cloches des vaches et le
meuglement du bétail via un CD. Sa voisine de chambre dit
que ces bruits lui rappellent ses vacances a la montagne et
qu'elle aime donc les écouter.

Apres les soins de Mme Kern, je m'assieds a c6té de Mme
Wahl: «Comment allez-vous?» — «Oui, merci, ¢ca va bien — si
le mal de dos était moins pénible, ce serait bien. Comment
va Rosa — euh, Mme Kern?» Les deux femmes s'étaient liées
d'amitié¢ au cours de leur s¢jour dans l'institution. «Pour
l'instant, elle semble aller bien, elle a l'air détendue» dis-je
et je fais remarquer: «xMadame Kern ne sera plus longtemps
parmi nous — est-ce pesant pour vous d'étre dans la méme
chambre?» — «Oh mon Dieu, non! Et s'il vous plait, ouvrez
complétement le rideau, autrement je ne verrai que les
pieds de Rosa, c'est bizarre. Vous savez, nous avons appris
a nous connaitre et sommes devenues amies. Alors, faisons
donc aussi ensemble les derniers pas. La pensée qu'elle
va bient6t partir me rend un peu triste, mais je suis aussi
contente pour elle. J'espére que moi aussi, je serai bientdt
sur le chemin du paradis. La nuit derniere, Rosa poussait des
gémissements toute seule, alors je suis allée pres de son lit
et j'ai essayé de la réconforter —mais je ne sais pas sielle m'a
entendu. Je lui ai alors donné une vache en bois. Elle aimait
tellement ces animaux. Rosa m'a raconté des histoires sur
I'époque ou elle était jeune et vivait a la ferme avec sa fa-
mille —avec les vaches.»
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Je suis touchée par cette rencontre et ce geste empreints
d'estime de Madame Wahl et je I'exprime. Il regne dans
cette «chambre de la mort» une belle atmosphére chaleu-
reuse et mystérieuse qu'il est difficile de décrire, car on ne
peut que la vivre soi-méme. «Madame Wahl, aimeriez-vous
maintenant vous faire masser le dos ?» — «Oui, avec plaisir»,
se réjouit Mme Wahl. «Avec |'huile que votre collegue a mé-
langée spécialement pour moi».

Réflexion (Isabelle Weibel)

Cette petite histoire est pleine de spiritualité et je me suis
sentie tres a l'aise en tant que personne en faisant partie. Je
me limiterai a quelques détails pour la réflexion.

Percevoir

Résidentes: Deux mondes se sont rencontrés — deux
femmes expérimentées, ayant chacune une vie riche, se
trouvaient dans le méme bateau (chambre/institution).
Le destin, ne plus pouvoir étre chez soi dans son environ-
nement familier et n'avoir que peu de contacts avec ses
proches, était certainement plus facile a supporter dans
une relation de confiance. Il n'arrive pas souvent que les ré-
sident-e's se racontent leur vie et qu'une amitié se crée. L'éta-
blissement d'une relation entre les femmes a peut-étre été
initié et favorisé, entre autres, par 'aménagement person-
nel de I'environnement respectif qui a également incité le
personnel a parler avec intérét de leurs histoires de vie avec
les deux femmes. Mais I'aspect le plus important de cette
relation me semble étre la possibilité offerte et le grand sens
dans la vie, «le fait de pouvoir prendre soin I'une de l'autre».

Soins: A cause du sentiment de devoir protéger les plus
faibles, nous tombons toujours dans une sollicitude exa-
gérée et pensons savoir ce qui est bon pour les autres. De
plus, de nombreuses normes et structures doivent étre res-
pectées dans le travail quotidien et on ose a peine y faire
preuve de créativité. Par exemple, les personnes mourantes
devraient-elles étre placées dans une chambre individuelle, a
I'abri de la vie encore active? Comme notre société donne gé-
néralement une connotation négative de maniére indifféren-
ciée a lamort, on veut la protéger d'une confrontation directe
avec la mort. Mais la période de la vie ou I'on meurt est juste-
ment remplie d'une singularité mystérieuse et spirituelle qui
peut nous donner une force intérieure et nous faire ressentir
une humilité bienfaisante. Les personnes proches ne doivent
pas étre privées de la possibilité de vivre de tels sentiments et
de partager des moments intimes dans cette phase de la vie.



Démarche

Mon intuition me disait que ces femmes ne devraient pas
étre séparées. Mme Wahl avait déja accompagné son mari
et l'un de ses deux enfants jusqu'a la mort. Au cours de
nombreux entretiens avec les deux femmes, j'avais toujours
été frappée par l'absence bienfaisante de préjugés dans
leurs récits. Méme les themes existentiels étaient abordés
de maniere réfléchie et souvent avec une sérénité enjouée,
mais aussi avec quelques larmes. Il était donc naturel de
parler avec Mme Wahl de ses besoins pendant la phase
terminale de sa voisine de chambre. Le geste que Mme
Wahl avait fait pour son amie m'a beaucoup touchée et il
était important pour moi de I'apprécier a sa juste valeur. Je
m'imaginais Mme Wahl, souffrant de douleurs dorsales (et
d'autres douleurs articulaires — il ne faut pas se plaindre) et
arrivant difficilement au chevet de Mme Kern pour lui ap-
porter du réconfort. En lui offrant un massage du dos qui
soulage la douleur, je voulais lui faire sentir que je prenais
conscience de sa souffrance persistante et lui offrir ainsi un
bon moment. Cette attention était aussi une expression de
gratitude.

Effet

Apres le déces de Mme Kern, I'¢quipe interprofessionnelle a
fait l'expérience de l'estime dans une réflexion commune.
Il est trés important de se raconter mutuellement de telles
histoires, car elles se produisent parce que nous y partici-
pons. La «vie jusqu'a la fin» a pu étre vécue dans son sens,
car toutes les personnes impliquées ont utilisé leurs res-
sources individuelles de maniere ciblée. Nous apprenons
a quel point la formation des relations avec toutes ses fa-
cettes est centrale et que toutes les composantes indivi-
duelles de conception dans la prise en charge (interprofes-
sionnelle) contribuent a conférer dignité et respect a la vie
jusqu'a son terme.

Questions

— Dequoilasociété et en particulier les professionnels ont-
ils besoin pour que la fin de vie et la mort perdent leur
caractére effrayant et soient reconnues comme faisant
naturellement partie de la vie?

— Devrions-nous peut-étre repenser le langage utilisé
pour parler de la mort et du déces afin que la spirituali-
té profonde puisse s'y exprimer? La division scientifique
des phases de fin de vie est exprimée en termes tech-
niques. De quoi faut-il tenir compte spécifiquement, par
exemple dans I'accompagnement et le suivi de la phase
préterminale, de la phase terminale ou de la phase de
fin de vie? Ces termes nous permettent également de
prendre une distance verbale par rapport a la «mort». Et:

dans les rapports, on dit «I'état général est trés mauvais»
et I'on veut dire par la que quelqu'un est en train de mou-
rir. Quelqu'un qui meurt peut-il ne pas aller bien?

Commentaire 1 dans une perspective d'assistance
spirituelle (Renata Aebi, Pascal Mésli)

La relation — étre en relation —est un aspect central de la spi-
ritualité. Ainsi décrite également dans la définition de la spi-
ritualité de Bigorio: «La spiritualité est vécue dans la relation
avec soi-méme, avec les autres et avec le transcendant (Dieu,
puissance supérieure, mysteére ..)» (Odier et al., 2010, 1).

La dimension spirituelle se manifeste dans la relation entre
les deux femmes qui s'ouvrent I'une a l'autre et a leurs uni-
vers respectifs — dans la vie et dans la mort. Elle se mani-
feste dans la relation entre deux mondes trés différents qui
se transcendent mutuellement (les sonnailles quotidiennes
et la musique de la harpe de I'ange), et finalement dans le
lien entre les deux mondes — celui de la mourante et celui
de celle qui reste encore en vie.

Mme Wabhl, la patiente partageant la chambre, tient a ce que
les deux mondes soient en contact: la nuit, elle se rend au-
pres de la mourante pour la réconforter. Et elle souhaite que
le rideau qui devrait protéger les domaines intimes des deux
femmes soit ouvert. L'espace doit étre ouvert, un espace in-
time commun est créé, un monde commun de vie et de mort
dans lequel les deux amies font ensemble le dernier pas.

Cette communauté de relation et de chemin entre les
deux femmes est aussi une communauté de récit: les deux
femmes se racontent leurs vies et ce qui y a un sens. Les
membres de I'équipe se racontent aussi mutuellement
leurs parcours avec les résidentes et ce qui les a touchés.
Cela crée une communauté transitoire qui relie la femme
mourante, sa colocataire et le personnel soignant. La nar-
ration est un aspect central de la spiritualité et justement
aussi de I'accompagnement spirituel: le récit peut étre une
forme essentielle des soins spirituels, jusqu'a I'échange in-
terprofessionnel et la documentation.

Questions possibles pour aller plus loin:

— Que pouvons-nous apprendre de Mme Wahl en tant
qu'«accompagnatrice de fin de vie» en ce qui concerne
la perception des besoins et l'organisation de I'accompa-
gnement?

— Quels sont le réle et les taches des professionnels de la
santé pour soutenir au mieux une petite «caring com-
munity» dans la chambre?

— Comment des éléments de narration pertinents pour
l'accompagnement peuvent-ils étre sauvegardés pour le
processus de traitement?
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Commentaire 2 dans la perspective du travail social:
des relations salutaires (Barbara Bucher)

Mme Kern et Mme Wahl n'ont pas seulement partagé leur
chambre dans l'établissement médico-social, mais se sont
aussi fait part mutuellement de leurs histoires de vie. Une
relation et une communauté de vie se sont développées,
au sein desquelles on a également parlé de ce que I'on
appelle les «dernieres choses. Les deux femmes ont éga-
lement échangé des points de vue a ce sujet avec le per-
sonnel soignant, de sorte qu'une relation de confiance s'est
également établie avec lui, au cours de laquelle de plus en
plus de choses ont été connues sur les biographies et les
convictions de vie des deux femmes. Il est ainsi apparu clai-
rement qu'une séparation des deux femmes ne serait pas
appropriée dans ce cas, compte tenu de la mort imminente
de Mme Kern. Pour Mme Wahl, qui avait déja assisté ses
proches les plus chers lors de leurs adieux, il était impor-
tant de pouvoir faire les «derniers pas» avec sa colocataire.

Accompagner les derniers pas de son amie est probable-

ment significatif a plusieurs égards pour Mme Wahl. D'une
part, c'est sa conception (d'elle-méme) de I'amitié/de la
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relation qui I'améne a assister Mme Kern a ce moment-Ia,
d'autre part, c'est un premier pas dans le deuil pour la perte
avenir. Une fois de plus, Mme Wahl peut entretenir—de ma-
niere quasi exemplaire — une relation qui la conforte dans sa
propre intégrité. Le fait de pouvoir assister a la «transition
réussie» de son amie — probablement selon la perception
de Mme Wahl — peut également ouvrir une perspective
réconfortante et pleine d'espoir sur sa propre mort, sur sa
propre grande transition. De méme, la «communauté de
narration» décrite dans une perspective d'assistance spiri-
tuelle peut étre un encouragement pour les professionnels
impliqués a accorder plus d'importance a la spiritualité qui
nait dans et a partir de la narration. La question de savoir
ce que signifie le fait que les proches et autres personnes
de référence ne soient pas inclus dans cette «communauté
narrative» reste pour moi ouverte.

Isabelle Weibel
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«Ou est la mort? Ici, elle est pres de moi ...»

Raoul Pinter

Je connaissais Madame N. depuis quelques mois déja, suite
a deux séjours dans notre unité de soins palliatifs. Elle souf-
frait d'un carcinome hépatocellulaire avec des métastases
pulmonaires. La tumeur bombait le ventre de cette patiente
de 33 ans comme si elle était une femme a sa 30e semaine
de grossesse. Les séjours précédents avaient été placés sous
le signe du contréle des symptémes, les douleurs et les dif-
ficultés respiratoires étant des sujets récurrents. Elle était
mariée, avait un fils de cing ans, A., et dirigeait sa propre
entreprise. Sa devise était: Je suis une femme qui est en
plein milieu de sa vie et qui fait tout, mais vraiment tout,
elle-méme.

Sa maladie évolutive et les limitations associées, tant sur
le plan physique que cognitif, entrainaient des crises ré-
currentes et des angoisses existentielles. L'un de ses ob-
jectifs au cours des dernieres semaines était de pouvoir
mourir chez elle, entourée de sa famille, accompagnée et
soignée par son mari (en tant que personne principale) et
par d'autres aides de son cercle d'amis. Les services profes-
sionnels tels que les soins a domicile ou le service passerelle
de soins palliatifs n'ont été que brievement évoqués au pré-
alable, mais en fin de compte, Madame N. a toujours réussi
a se prendre principalement en charge elle-méme.

Lors de son dernier séjour dans notre unité, elle montrait
des signes de faiblesse physique prononcée, de fatigue et
parfois méme de confusion. Elle s'accrochait toujours a
I'idée de pouvoir rentrer finalement chez elle pour y mou-
rir. Nous avions alors a la «retaper» dans le service. Il sem-
blait a ce moment-la que l'une des causes de la fatigue était
une nouvelle anémie due a des saignements rectaux. Une
hémorragie aigué s'en est suivie, ce qui a conduit aux ren-
contres suivantes.

J'ai été appelé a l'aide par l'infirmiere responsable qui était
visiblement inquiete. Mme N. avait une hémorragie aigué, il
y avait du sang partout et la patiente risquait de mourir. En
entrant dans la chambre, j'ai remarqué Mme N. assise sur
les toilettes, avec un léger sourire, elle semblait détendue
de l'extérieur et avait le regard fixé sur le mur. Deux per-
sonnes étaient occupées a essuyer le sang sur le sol. Le mari
était assis pres de la table et semblait visiblement choqué et
dépassé par l'incident aigu. «Docteur, que dois-je faire si je
vis une telle situation a la maison avec ma femme? Elle veut
absolument que je m'occupe d'elle a la maison. Docteur, je
ne me sens pas a la hauteur.» — «Comment avez-vous vécu
la situation tout a I'neure?» lui ai-je demandé en lui versant
un verre d'eau. «C'est ma plus grande peur. Elle est en train
de mourir, je ne peux rien faire, je suis completement im-
puissant. J'ai vu la peur dans ses yeux et elle a essayé de me

dire qu'elle avait besoin de mon aide. Je n‘ai rien pu faire.
Combien de temps doit-elle encore souffrir ainsi?»

J'ai pris congé du couple pendant une courte période et leur
ai fait savoir que je reviendrais leur parler dés que les choses
se seraient un peu arrangées. Au bout d'un quart d'heure, je
les ai rejoints de nouveau. Madame N. était allongée dans
le lit, positionnée sur le coté gauche, respirant calmement,
pale, le regard tourné vers la fenétre. Lhomme était assis a
coté d'elle, tendu, calme, visiblement bouleversé. Je me suis
assis de maniere a ce qu'elle puisse bien me regarder et j'ai
laissé le silence s'installer un moment. Madame N. m'a re-
gardé et m'a souri treés légérement et, a la fin d'un moment
de silence, elle m'a salué et m'a dit: «Monsieur Pinter, com-
ment allez-vous aujourd'hui?» J'ai ri et I'ai remerciée pour sa
question. «Merci beaucoup, je vais bien. Et vous? Que s'est-il
passé tout a I'neure?» Pendant un court instant, elle a sem-
blé avoir honte. «Ah, je n'ai pas réussi a aller aux toilettes a
temps. D'ou la cochonnerie.» — «Dans votre situation, cela
peut malheureusement arriver treés rapidement de perdre
du sang et parfois, on n'arrive pas a aller aux toilettes tout
simplement. Je pense que les infirmieres du service n'en
sont pas dérangées pour autant.» — «Que devons-nous faire
si cela nous arrive a la maison?» Elle porte son regard sur son
mari: «Tu n'y arriveras pas avec moi, chéri. Monsieur Pinter,
je ne pense pas pouvoir rentrer a la maison. Je peux rester
ici?» — «Rester ici?» je lui demande. «Rester ici pour ..?» — «Eh
bien, si ¢a continue comme ca. Je crois que jarrive a la fin.»
— «Avez-vous ce sentiment?» — «Oui, je me sens différente
de tout a I'neure. Certes, je suis fatiguée et faible. Mais ce
n'est pas désagréable.» — «Que s'est-il passé tout a I'heure?»
—«Pendant un instant, j'ai eu l'impression de perdre connais-
sance. Mais ensuite ... je ne sais pas ce qui s'est passé. J'ai eu
chaud. Et le mur est devenu si lumineux tout a coup. C'était
la luminosité la plus claire que j'ai jamais vue.» — «Etait-ce
comme de l'or?» — «Je ne peux pas le décrire. Plutdt si lumi-
neux..comme ... une sensation tres intense dans le ventre.»
— «Et maintenant? Comment vous sentez-vous en ce mo-
ment?» — «Oh, je vais bien. Chéri», elle a dirigé son regard
vers son mari, «Tu ne vas pas réussir a me prendre en charge
a la maison. Je ne t'en veux pas. Allez, nous restons ici avec
Monsieur Pinter. Va chercher A.» — «De notre point de vue,
c'est tout a fait en ordre. Pour moi, c'est déja valable comme
I'année derniere: vous pouvez faire votre nid chez nous. Si
vous voulez une sphere privée, s'il vous plait, dites-le-nous
et nous vous laisserons en paix entre vous.» Pendant l'en-
tretien, le regard de Mme N. s'est dirigé a de nombreuses
reprises vers la fenétre, au loin. «Madame N., puis-je vous
demander ou vous dirigez toujours votre regard? Vous me
rendez curieux.» — «Haha, Monsieur Pinter, vous aimeriez
bien le savoir.» Je me suis mis a rire. Moment de silence. Puis
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d'une voix plus faible qu'auparavant: «Madame N., pou-
vez-vous me le dire, ou avez-vous une sensation? Est-ce que
la mort est dans les parages?» — «Ou est la mort?», Pause,
elle m'a regardé en souriant. «Elle est ici, pres de moi. Elle est
sympa. Et elle est tellement lumineuse.» Son visage semblait
rayonner. Elle a regardé son mari qui a réagi vivement. «Tout
va bien, mon chéri. Tu n'as plus a avoir peur pour moi. Tout
est si bien.» — «Toutes les questions ont-elles trouvé leurs ré-
ponses?» Elle a ri. «Monsieur Pinter, vous et vos questions!
Toutes les réponses ont été données.» — «Madame N., merci
beaucoup pour votre franchise. Je reviendrai vous voir de-
main, si vous le souhaitez.»

Analyse d'un point de vue médical (Urs Liitolf)

Nous assistons a I'¢émergence d'un nouveau rapport a la
réalité et a l'ouverture de nouvelles perspectives chez Ma-
dame N. suite & un événement médical aigu (perte de sang).
Lidée que la patiente se faisait de la mort était liée a son
domicile, elle rejetait les autres possibilités. Cette attitude
change grace a l'événement décrit: I'expérience de I'éclat
de la proximité de la mort et la situation ou le conjoint se
trouve débordé permettent un changement d'attitude et
ouvre une nouvelle perspective, ce qui représente un grand
soulagement pour la patiente. Elle soulage ainsi son mari et
peut en méme temps le consoler en prenant une nouvelle
perspective («Tu ne dois plus avoir peur pour moi»).

Au cours de la phase finale de Madame N., un événement
décisif ouvre de nouvelles perspectives. Il n'est pas rare,
cependant, que ce soient de «petites expériences», parfois
a peine perceptibles pour les personnes de I'extérieur, qui
déclenchent un tel changement. Ce changement peut étre
percu comme un «changement d'opinion non motivé» et
peut parfois étre déroutant. Pour les personnes soignantes,
il est important de suivre ce changement d'orientation des
patients, qu'il soit compréhensible ou non, et d'étre prétes
a suivre la nouvelle voie avec eux. Il ne devrait pas y avoir
d'influence en faveur d'une certaine direction ni de «nous
I'avons toujours su» apres coup. Lattention incondition-
nelle médicale, infirmiere et pastorale, telle qu'elle est in-
carnée par le médecin dans le présent rapport de cas, peut
et doit étre une contribution importante dans la situation
limite de la mort.

Commentaire du point de vue de l'assistance spirituelle
et de la recherche sur la fin de vie (Simon Peng-Keller)

La situation dans laquelle intervient le médecin traitant est
alarmante. Selon les informations de la personne spéciali-

sée en soins infirmiers, Madame N. est en danger de mort
imminent et sa chambre est éclaboussée de sang. L'état
d'ame dans lequel il trouve Madame N. est d'autant plus
surprenant: elle est calme, détendue, avec un léger sourire
aux levres et pleine d'humour. La premiere question qu'elle
pose a son médecin, qui lui laisse du temps, est également
inhabituelle: «Monsieur Pinter, comment allez-vous au-
jourd'hui?» Avec cette question, elle reste fidele a sa devise:
étre une femme au milieu de la vie et tenir fermement les
rénes en main. Mais le médecin percoit dans son compor-
tement quelque chose d'autre qu'il aborde prudemment
en posant des questions dans la deuxieme phase de l'en-
tretien: «Qu'est-ce qui s'est passé tout a I'heure»? Comme
les aspects médicaux de la perte de sang ont déja été dis-
cutés, la question conduit a un autre niveau. Elle concerne
le vécu personnel et ouvre un espace de narration. Sans la
demande du médecin, Madame N. n'aurait guere parlé de
son vécu intérieur et nous ne saurions pas ce qui se cache
derriere son sourire et son étonnante sérénité.

Ce qu'elle raconte fait partie de ces expériences vision-
naires qui apparaissent sous de multiples formes dans les
processus de mort." Au lieu de perdre conscience, Mme N.
a été soudain confrontée a une luminosité et une chaleur
inhabituelles: «C'était la lumiere la plus claire que jaie ja-
mais vue.» Le fait que Mme N. puisse parler de son expé-
rience change également la situation. La détresse physique
passe au second plan, la dimension spirituelle devient plus
tangible. Le fait de raconter a un impact sur Mme N. elle-
méme, mais aussi sur son entourage. Elle partage ainsi non
seulement avec le médecin, mais aussi avec son mari, son
vécu personnel, une nouvelle expérience qui lui enleve la
peur de mourir.

L'étude de cas montre comment les professionnels peuvent
créer un espace dans lequel les personnes osent raconter
des expériences qui sont inhabituelles et difficiles a clas-
ser pour elles-mémes. Créer un espace sGr est la premiere
étape. Valider les expériences communiquées (au sens de
Naomi Feil), les traiter avec estime est la deuxiéme étape.
Une facon d'exprimer son appréciation est de poser une
question intéressée. Le Dr Pinter a choisi cette voie: «C'était
comme de 'or?» Cette question donne a Mme N. l'occasion
d'articuler son expérience de maniere encore plus précise et
de lui donner du poids.

Des le début de I'entretien, le médecin traitant avait remar-
qué que le regard de Madame N. était dirigé vers la fenétre,
au loin. Il pressent que ce regard pourrait cacher quelque
chose d'important. A la fin de l'entretien, il évoque pru-
demment ce qu'il percoit. Il oriente ainsi une nouvelle fois
la conversation vers la dimension spirituelle. Le Dr Pinter se

! Simon Peng-Keller, Sinnereignisse in Todesnahe. Traum- und Wachvisionen Sterbender und Nahtoderfahrungen im Horizont von Spiritual Care. Berlin

2017.
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lance en avant et, comme on le voit, c'est une bonne chose.
Car une fois de plus, I'entretien prend une tournure surpre-
nante. Personne n'aime avoir la mort pres de soi. Mais pour
Madame N., c'est un «strange bedfellow», qui est tout sauf
menacant: «C'est un type sympa. Et il est tellement lumi-
neux.» Bien qu'elle soit, médicalement parlant, dans un état
critique et que son conjoint ressente clairement la gravité
mortelle de la situation, la conversation se termine sur un
ton humoristique et presque ludique: «Monsieur Pinter,
vous et vos questions! Toutes les réponses ont été données.»

Questions pour approfondir:

— Comment le mari pourrait-il étre soutenu dans sa dé-
tresse?

— Quelle signification I'expérience de Mme N. pourrait-elle
avoir pour lui?

— Comment reprendriez-vous, lors d'un entretien de suivi,
ce qui a été dit lors de cette rencontre?

Raoul Pinter
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«\/ous savez, je ne suis pas une personne reli-
gieuse.» La spiritualité comme dimension pro-
fonde des phénomenes de la vie

Renata Aebi

Au chevet de Monsieur Humbel (nom modifié), je me pré-
sente comme exercant la fonction d'aumoniere de I'hopital
et lui fais la proposition d'une visite: «J'aimerais vous rendre
visite, si vous le permettez, et vous demander comment
vous allez.» Le monsieur d'une soixantaine d'années, qui
semble épuisé malgré son bronzage d'été, ne prend pas la
main que je lui tends en guise de salutation. «Je ne vous
parle pas pour l'instant», me répond Monsieur Humbel
aprés une pause, de maniere tres directe mais pas inami-
cale, en expliquant que: «Ces sujets viendront plus tard ..» —
«C'est bien sdrtout a fait en ordre et bien, si vous dites aussi
clairement ce dont vous avez besoin maintenant. Alors je
vous dis aussi au revoir», dis-je, «et je vous souhaite tout le
meilleur.»

«Vous savez», dit brusquement Monsieur Humbel, «j'ai deux
médecins qui me donnent des conseils contradictoires :
I'un, mon oncologue —'autre, le médecin ici dans le service.
Mais je m'en tiens a l'oncologue: je veux voir la lumiére au
bout du tunnel, je veux aller vers elle. Je ne m'avoue pas
encore vaincu.» — «Cela semble tres clair et sans équivoque.
Vous semblez voir tres clairement dans quelle direction
il faut aller», dis-je. «Oui, je le vois», confirme monsieur
Humbel. «Et 13, ils sont trois devant moi, les médecins, et
ils me disent que je devrais aller dans ... comment ca s'ap-
pelle ... I'unité de soins palliatifs! Je dois écouter ca, comme
ca, en face. lls me disent quand méme par la que je vais
mourir! Et je dois écouter cal Je vais maintenant dans une
clinique spécialisée pour suivre une thérapie alternative.
Mon oncologue me le recommande aussi. Heureusement
que j'ai ce médecin.» — «La, je suis content que vous ayez en
lui un bon soutien», dis-je. «Oui», souligne encore monsieur
Humbel, «je suis vraiment infiniment heureux d'avoir cet
oncologue.»

«\ous savez, je ne suis pas une personne religieuse, c'est
pourquoi je ne peux pas parler de ces questions», poursuit
Monsieur Humbel. «Faut-il donc I'étre?», je demande. «Ne
s'agit-il pas simplement de ce qui est important mainte-
nant? J'ai l'impression que vous remarquez bien ce qui vous
convient, et j'y entends beaucoup d'énergie et de force.
C'est bien que cela apparaisse si clairement. J'espére que
vous pouvez bien les ressentir.» — «Oui», répond Monsieur
Humbel, «je ne les laisserai pas me les enlever. Ma femme
dit la méme chose.» Et presque dans la foulée, il me pose la
question: «Savez-vous ce que jai fait?» et raconte, en dési-
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gnant son genou sous la couverture: «Je me suis cassé le
genou, puis je l'ai fait réparer, reconstruire lentement et j'ai
suivi des thérapies. Et quand tout est rentré dans l'ordre,
ce printemps, ma femme et moi avons fait un voyage en
Nouvelle-Zélande pendant trois mois.» Ce faisant, Monsieur
Humbel montre une photo accrochée au mur a coté de son
lit et montrant un couple joyeux portant des chapeaux de
soleil: «La, vous voyez, c'est nous. Et puis nous sommes ren-
trés en mai et ..» — Monsieur Humbel claque des doigts en
I'air — «... clac! Et puis, c'est tombé du ciel: cancer du pou-
mon, chimiothérapie, des métastases partout, et mainte-
nant ca.» — «Mais c'est amer, ca me bouleverse beaucoup»,
dis-je. «C'est vraiment, «vache»!»

«J'ai travaillé 30 ans dans mon entreprise,» poursuit Mon-
sieur Humbel. «Aujourd'hui, ma secrétaire est venue me
rendre visite. 30 ansl» — «Une performance impression-
nante», j'interviens, «on aurait mérité autre chose.» — «Eh
bien, qu'est-ce qu'on a mérité? Vous ne savez jamais ce qui
va arriver; quelque chose peut arriver tout a coup», dit Mon-
sieur Humbel, ce a quoi je réponds: «Vous avez raison, vet
ce qu»on trouve juste alors, personne ne vous le demande.»
—«Non», reprend Monsieur Humbel, «<on n'a rien a dire a ce
sujet; mais on peut espérer.» Ce faisant, il regarde les pho-
tos d'une troupe d'enfants placées sur la table de nuit et
poursuit: «Enfin, j'ai promis a mes petits-enfants de tout
faire pour aller skier avec eux cet hiver.» —«Quel merveilleux
objectif», je reprends cette idée qu'il a exprimée. «Ouli, ce se-
rait vraiment bien», confirme mon interlocuteur qui pour-
suit: «Mais bien sdr, je suis aussi réaliste et je sais que cela
peut aussi se passer tout autrement.» — «Mais», je rétorque,
«vous n'acceptez pas cela sans rien faire.» — «Non», répond
résolument Monsieur Humbel, «je fais tout ce que je peux.»
— «Je trouve que c'est une belle déclaration», dis-je. «Vous
faites ce qui est possible et tant que c'est possible.» — «Oui»,
poursuit mon interlocuteur, «et puis, quand le moment sera
venu, nous nous reverrons - ici. Alors nous parlerons peut-
étre»

Analyse du point de vue de I'assistance spirituelle
(Renata Aebi)

Lanalyse suivante s'inscrit dans I'horizon de la définition
Bigorio de la spiritualité de 2008: «La spiritualité impregne
toutes les dimensions de la vie humaine. Elle concerne



l'identité de I'¢tre humain, ses valeurs, tout ce qui donne
sens, espoir, confiance et dignité a sa vie. La spiritualité
est vécue dans la relation avec soi-méme, avec les autres
et avec le transcendant (Dieu, puissance supérieure, mys-
tére..)» (Odier et al, 2010, 1). Je concois I'accompagne-
ment spirituel principalement comme une «recherche de
traces»: il s'agit pour moi, en tant qu'aumoniere, de suivre
les traces de la spiritualité individuelle, qu'elle soit marquée
par la religion ou totalement indépendante de la religiosité
(cf. Aebi/Mosli, 2020). Dans l'exemple présenté, cela signi-
fie: suivre les traces d'espoir que Monsieur Humbel exprime
malgré I'épuisement des possibilités de traitement curatif.

Monsieur Humbel formule des espoirs d'avoir part et de
prendre part a la vie telle qu'il I'a connue jusqu'a présent.
Il a recu la possibilité d'en parler et d'indiquer ou ces es-
poirs sont menacés. En parlant de ses espoirs, Monsieur
Humbel entre en contact avec ce qui «porte et inspire» sa
vie (Peng-Keller et al., 2018). Dans ce qui le fait espérer, Ia
dimension profonde de sa vie devient perceptible. En fin de
compte, Monsieur Humbel parle aussi de I'espoir de pouvoir
—le moment venu — faire face a la mort et d'engager une
discussion qui n'est pas (encore) possible maintenant.

Etant donné le caractére incurable du cancer et le peu de
temps qu'il reste a vivre, 'aumodnerie souhaite permettre
une participation a lavie.* Dans cet exemple, cela se fait sur-
tout par un questionnement prudent et un renforcement
validant de ce que Monsieur Humbel exprime. En prenant
congé de M. Humbel, j'ai I'impression que cette rencontre
a permis d'une part d'exprimer une douleur spirituelle (la
perte de la vie actuelle et des possibilités de I'organiser ou
la confrontation avec la finitude) et de toucher ou d'éveil-
ler des ressources spirituelles (par exemple le lien avec la
famille); que M. Humbel a été en contact avec les énergies
de la protestation et de l'espoir qui renforcent la vie; et qu'il
s'est produit une petite ouverture sur la mort, qui est pour
lui inconcevable et proche: «Alors nous nous reverrons donc
—ici. Et puis, ce sera peut-étre le temps de parler.»

Une conversation qui n'a en fait pas eu lieu ...
et qui pourtant a peut-étre toujours lieu. Commentaire
d'un point de vue infirmier (Monica Fliedner)

Renata Aebi décrit une situation d'entretien qui est égale-
ment familiére aux professionnels des soins infirmiers: une
conversation qui prend une tournure plus profonde et par-
fois inattendue grace a un mot, un geste ou un événement
particulier. Lespoir de Monsieur Humbel de voir la lumiere
au bout du tunnel, comme il I'appelle et tout ce qu'il y asso-
cie, ainsi que sa crainte que la fin de vie soit proche et que,
par exemple, le transfert dans une unité de soins palliatifs

s'accompagne de l'idée que plus rien ne sera fait pour lui,
refletent différents niveaux de sa perception spirituelle. La
personne chargée de l'assistance spirituelle, qui est initiale-
ment confrontée a un rejet de son offre, transmet ouver-
ture, estime et sympathie. Cela permet de poser les bases
d'un entretien au cours duquel il est finalement question
de la maniere dont Monsieur Humbel peut et veut gérer sa
situation. Il montre de I'énergie a rester réaliste tout en en-
visageant des objectifs. Peut-étre que I'entretien contribue
a lui faire reconnaitre ce qu'il a perdu et a 'aider a vivre avec
cette perte —sans pour autant baisser les bras.

Les professionnels des soins infirmiers constatent régulie-
rement que les personnes concernées associent la spiri-
tualité a la religiosité — nous ne savons pas si c'est le cas
de M. Humbel. Mais la spiritualité doit étre comprise de
maniere beaucoup plus large: comme une source de force,
de confiance, d'espoir, qui soutient les personnes concer-
nées dans leur situation, en intégrant les expériences de
vie, les valeurs intérieures et les convictions. Percevoir les
ressources que l'autre offre pour se sentir soutenu en tant
qu'étre humain dans sa situation, telle est la mission de l'ac-
compagnement spirituel infirmier. La connaissance de ces
ressources permet d'accompagner les personnes concer-
nées avec respect dans cette situation de vie défavorable —
grace a une équipe travaillant en étroite collaboration. Dans
cetexemple, il s'agit de I'espoir qui, selon David Kessler, tient
la souffrance en échec. C'est dans des rencontres breves et
significatives comme celle qui vient d'étre décrite que I'on
peut comprendre la confiance nécessaire pour reprendre le
dialogue a des moments ou les forces s'amenuisent. Mon-
sieur Humbel n'aura pas oublié cette conversation. Ce qu'il
faut, ce sont des espaces temporels, une chaise (au moins
virtuelle) et une oreille attentive («sit down and listen»)
pour entendre les messages subtils, souvent silencieux, que
nous transmettent les personnes concernées.

Commentaire d'un point de vue médical (Daniel Biiche)

En tant que médecin, je me pose la question de savoir com-
ment reprendre la piste tracée par la personne chargée de
I'assistance spirituelle. Comment I'espoir du patient peut-il et
doit-il étre encore renforcé? Lors de l'entretien médical, les
attentes et les horizons temporels qui y sont liés pourraient
étre intégrés et abordés. Dans cet exemple, cela concerne par
exemple la planification des vacances de ski. En tant que mé-
decin, je peux les soutenir tout en signalant que ce projet ne
pourra peut-étre pas étre réalisé ou qu'il devra au moins étre
adapté. Des vacances de ski en famille, oui, mais Monsieur
Humbel lui-méme n'est plus sur les skis, il prend le train pour
monter et descendre. Cela lui permettrait d'investir I'énergie
qui lui reste dans un objectif positif, sans dépenser ou gas-

' Gemass der Definition von Traugott Roser: «Spiritual Care gilt der Teilhabe und Teilnahme am Leben in einem umfassenden Sinn.» Dans: Aebi/Mésli, 2020, p. 10.
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piller ses forces a poursuivre une thérapie supplémentaire
spécifique a la tumeur ou une autre thérapie qui n'améliore
en rien son état, mais qui lui prend du temps de vie qui ne
reviendra pas. Par de telles discussions — dans le sens d'une
prise de décision partagée (shared decision making) —les mé-
decins montrent qu'ils ne savent effectivement pas ce qui est
le mieux pour leurs patiente-s, mais ils leur rendent aussi le
sentiment d'autodétermination partagée. lls partagent ainsi
la décision prise et aident a focaliser I'objectif sur la durée de
vie, sans exclure la réalité de la mort et du déceés.

Questions pour une discussion plus approfondie

— Quels aspects de la spiritualité apparaissent dans ce
récit? Quels sont les themes spirituels abordés?

— Quelle compréhension de la spiritualité et de I'accompa-
gnement spirituel ou pastoral 'aumoéniere apporte-t-elle?
Quelle est la compréhension de M. Humbel a ce sujet?
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— Dans quelle mesure (si tant est qu'il y en ait une) le com-
portement et les propos de M. Humbel révelent-ils une
«douleur spirituelle»?

— Ou et comment se manifestent ses espoirs? Comment
l'aumoniere les traite-t-elle?

Renata Aebi

Littérature
Aebi, R., M&sli, P. (2020). Interprofessionelle Spiritual Care. Berne.

Peng-Keller, S., Mésli, P, Aebi, R., Barz, B., Bliche, D., Bucher, B., Fliedner, M.,
Litolf, U-M.,, Zumstein-Shaha, M., Spiritual Care in Palliative Care. Leitlinien
zurinterprofessionellen Praxis, Bern 2018. (Broschuere_Leitlinien_Spiritual
Care_in_Palliative_Care_de RZ_low.pdf)

Odier, C., Neuenschwander, H., Pétremand, D. et Fuchs, C. (2010). BIGORIO
2008. Empfehlungen zu Palliative Care und Spiritualitat. Konsens zur «best
practice» fur Palliative Care in der Schweiz. palliative.ch, Zeitschrift der
Schweizerischen Gesellschaft fir Palliative Medizin, Pflege und Begleitung.
E_12_1 bigorio_2008_Spiritualitaet_de.pdf (palliative.ch)


https://www.palliative.ch/fileadmin/user_upload/palliative/fachwelt/E_Standards/E_12_1_bigorio_2008_Spiritualitaet_de.pdf

Ce qui doit fleurir réclame des soins

Markus Feuz

Le dossier du patient, que j'ai étudié préalablement a ma
premiere rencontre avec Monsieur N. dans le cadre d'une
consultation interprofessionnelle, m'a appris qu'il s'agissait
d'un patient qui avait fait plusieurs chutes a domicile et qui
souhaitait a présent étre renvoyé dans son environnement
familial, alors que son état général et son état nutritionnel
se détérioraient. Le traitement oncologique ne pouvait pas
étre poursuivi a ce moment-la. Lorsque j'ai consulté le dos-
sier, j'ai immédiatement remarqué que le patient ne sem-
blait pas avoir d'environnement social. Dans les données
de base, le commentaire «aucune information» figurait
sous la mention «proches». Ma premiere pensée a été de
savoir ce qu'il faudrait faire si I'état du patient continuait a
se dégrader. Qui devrait étre contacté et, en I'absence de
directives anticipées du patient, qui déciderait des inter-
ventions infirmieres et médicales ultérieures et des objec
tifs thérapeutiques? J'ai décidé d'en parler au patient.

Dans la chambre, nous avons rencontré un patient assis dans
un fauteuil devant une table, amaigri, pale, luttant pour res-
pirer. Les lunettes a oxygene pendaient inutilement sous son
menton. L'effort du patient était visible a chaque respiration;
I'utilisation des muscles respiratoires était bien visible et j'ai
pensé spontanément qu'il ne restait peut-étre plus beaucoup
de temps a ce patient. Je lui ai demandé si je pouvais ajuster
ses lunettes a oxygene. Sur le moment, le patient a semblé
revéche, mais il a ensuite voulu savoir exactement qui nous
étions et ce que nous comptions faire de lui. Nous lui avons
expliqué en phrases courtes quelle était notre mission et ce
que l'on entendait en gros par soins palliatifs. J'ai ajouté que
la plupart des patientes et des patients souhaitaient rentrer
chez eux et que nous étions notamment spécialisés dans
I'aide au retour a domicile, dans la mesure de nos possibilités.

Monsieur N. a commencé l'entretien en disant que la priori-
té absolue pour lui était d'arroser les plantes de son balcon.
Il'y aurait un arbuste qui était en train de fleurir et qui, s'il
ne recevait pas d'eau, allait mourir. Il avait également planté
des haricots, qu'il pouvait replanter si nécessaire, mais ils se
développaient si bien et cela lui ferait mal s'ils venaient a
mourir. J'ai répondu que je comprenais treés bien ce souci et
que nous devions maintenant voir si nous pouvions trouver
quelgu'un pour s'occuper de ses plantes. Le patient m'a re-
gardé avec un visage ouvert et m'a demandé: «Oui, est-ce
que ce serait possible?» Je lui ai assuré que nous pourrions
trouver une solution rapidement, et j'ai ajouté que nous
avions encore d'autres préoccupations dont nous aimerions
discuter avec lui.

Selon le patient, il n'y avait pas une seule personne qui
comptait autant pour lui que ses plantes de balcon. C'est

[a qu'il mettait actuellement toute sa concentration et sa
force, c'est pour cela qu'il voulait rentrer chez lui - comme si
quelqu'un ou quelque chose 'attendait la-bas, pour lequel il
valait la peine de vivre. Quelque chose qu'il pourrait choyer
et dont il pourrait prendre soin, quelque chose qui aurait
besoin de lui. Il luttait pour respirer, mais la difficulté de res-
pirer n'était pas un probléme majeur pour lui, pas plus que
safaiblesse et son manque d'appétit persistant. Tout ce qu'il
voulait, c'était rentrer chez lui et s'occuper de ses plantes de
balcon, comme si ces plantes allaient tout arranger.

Les soucis concernant les plantes du balcon m'ont touché. Je
pouvais fort bien comprendre a quel point il étaitimportant
pour le patient de soigner et de préserver ces plantes qui lui
procuraient du plaisir, afin qu'elles puissent s'épanouir. In-
tuitivement, j'ai senti que, pour ce patient, le chemin passe-
rait par la confiance. L'objectif était tout d'abord de trouver,
parmi le groupe de bénévoles, quelqu'un a qui il pourrait
confier les clés de sa maison. Une fois que l'entretien des
plantes du balcon était assuré, I'étape suivante pourrait
probablement étre abordée.

La deuxieme rencontre a eu lieu dans le cadre de I'entretien
de conseil ACP (Advance Care Planning). Comme le patient
n'avait pas de directives anticipées, nous aurions di faire
appel aux APEA (autorités de protection de I'enfant et de
I'adulte) en cas de crainte de perte de capacité de discerne-
ment. J'avais expliqué ces circonstances a Monsieur N. lors
du premier entretien, raison pour laquelle il avait accepté
une consultation ACP dans un avenir proche. Il m'a salué
aimablement et m'a appelé par mon nom. J'ai pu sentir
une confiance bienveillante et jai été surpris par la fran-
chise avec laquelle il a répondu a mes questions. Au cours
de I'entretien, il m'a parlé de sa dépendance a la drogue,
qu'il avait réussi a contrdler apres plusieurs sevrages «bru-
taux» infructueux. Il a dit qu'il croyait en la Terre Mére, mais
qu'il ne pouvait pas raconter d'histoire sur ce qu'il croyait au
sens spirituel. A l'origine, il était catholique, mais il aurait
ensuite quitté I'Eglise —en fait pour des raisons financiéres.
Il aurait un acceés a la spiritualité et pourrait tres bien s'ima-
giner étre accompagné par exemple par la musicothérapie.
Il serait heureux si quelqu'un venait I'accompagner spiri-
tuellement.

Pour moi, cette révélation de soi a été une grande preuve de
confiance, j'ai eu l'impression d'avoir trouvé |'acces a cette
personne de maniere inattendue. Dés le début, jai fait
confiance a mon intuition et a mon objectif. Pour moi, le
défi consistait essentiellement a suivre mon intuition, a me
fier au fait qu'il serait juste et bon de comprendre le souhait
du patient comme une mission et a m'engager pour sou-
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tenir ce souhait du patient. Je me suis demandé ce qui se
serait passé si j'avais expliqué au patient que j'étais déso-
Ié pour les plantes de balcon abandonnées, mais que nous
ne pouvions malheureusement pas nous en occuper parce
que nous avions une autre mission. Cela me remplit de joie
d'explorer de nouvelles voies non conventionnelles dans le
cadre clinique. Lempreinte consiste a sortir de mon chemin
—au moins temporairement — et a pouvoir étre sir que si
je m'écarte du chemin tracé — si je peux m'en écarter parce
que je me le permets — cela se passera bien, afin de suivre le
chemin de la personne que j'accompagne.

Le patient est décédé trois jours apres notre dernier entre-
tien. Avant de rencontrer le patient pour la premiere fois,
l'infirmiere responsable lors de l'entretien préliminaire
I'avait décrit comme trés agité par moments . En y réfléchis-
sant, je me suis rendu compte que j'avais vu les grains du sa-
blier s'écouler, car la détresse respiratoire et 'agitation sont
des signes fréquents avant la phase finale. Au fil du temps,
le patient s'est visiblement calmé, surtout lorsqu'il m'a parlé
de son frere, dont il ne savait pas si et ou il vivait. Je lui ai pro-
posé d'essayer de le retrouver, ce qu'il a volontiers accepté.
Lorsque j'ai déposé un papier avec I'adresse et le numéro de
téléphone de son frére sur la table a c6té du lit du patient, il
m'a regardé et m'a remercié. Ce n'est pas la gratitude percep-
tible qui m'a fait tres plaisir, mais le bref regard entre lui et
moi. Ce regard était pour moi sacré, libre et délivré, comme
si un grand fardeau s'était maintenant détaché du patient.

Je suis préoccupé par la question de savoir pourquoi de
telles expériences spirituelles sont taboues dans le quo-
tidien clinique des hopitaux. Qu'est-ce qui nous empéche
de discuter de telles expériences et de les documenter of-
ficiellement? Que se passerait-il si un tel rapport, tel que je
I'ai résumé ici, était découvert lors des contrdles de presta-
tions des caisses d'assurance maladie? Les prestataires de
services seraient-ils préts a rémunérer financierement le
temps effectivement passé, car il serait difficile de le prou-
ver sur la base de preuves? Les critéres dans le cadre d'une
thérapie palliative complexe incluraient-ils de telles inter-
ventions du point de vue des caisses d'assurance maladie?

Commentaire d'un point de vue médical
(Sophia Bartenstein et Urs M. Liitolf)

La remarque selon laquelle Monsieur N. a commencé I'en-
tretien en disant que l'entretien des plantes de son balcon
était pour lui une priorité absolue nous laisse supposer
qu'une question ouverte a été posée au début de l'entre-
tien, par exemple: «Qu'est-ce qui vous accable le plus en ce
moment?» ou: «Y a-t-il quelque chose qui vous préoccupe
particulierement?» C'est ici que l'art du questionnement
entre en jeu, également dans le contexte de l'assistance
spirituelle (spiritual care). La maniére dont nous ouvrons un
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entretien, dont nous posons nos questions, notre posture
corporelle, si nous avons du temps a consacrer, s'il émane
de nous une sérénité et si nous sommes completement
présents dans l'instant — tout cela peut étre décisif pour
la suite de l'entretien. En posant des questions ouvertes,
nous signalons notre intérét pour notre interlocuteur. Une
question bien posée peut ouvrir un espace, parfois méme
un espace spirituel, car le patient se sent pris au sérieux a ce
moment-13, il est encouragé a se montrer et a raconter des
choses qu'on n'aurait peut-étre jamais attendues. C'est pré-
cisément lorsque nous supportons le silence qui s'installe
parfois apres une question que des réponses d'une grande
importance peuvent se faire jour. Le cas présent en est un
exemple. La maniere dont les besoins de Monsieur N. ont
été pris en compte a probablement permis de lui faire com-
prendre: «Je vous percois comme un étre humain et pas seu-
lement comme un porteur de multiples symptémes! Nous
prenons votre besoin en considération et au sérieux!» Cela
a permis de créer une base de confiance qui a été impor-
tante pour les rencontres ultérieures. Grace a la confiance
ainsi acquise, Monsieur N. a pu aborder les expériences
stressantes qu'il portait en lui et aussi s'ouvrir, du moins en
partie, a des aspects spirituels.

Commentaire dans la perspective de I'assistance spirituelle
(Simon Peng-Keller)

Lassistance spirituelle (spiritual care) interprofessionnelle
est attentive aux besoins spirituels, aux ressources et aux
expériences qui se manifestent dans l'accompagnement
des patientes, des patients et de leurs proches. Qu'est-ce
qui ressort de ce rapport de cas? Le souci pour les plantes
de balcon, qui préoccupe Monsieur N. plus que sa détresse
physique, peut-il étre qualifié de besoin spirituel? D'un
point de vue psychologique, son souci apparait comme une
forme adaptative d'autostabilisation. Pour ne pas avoir a
s'occuper de sa propre détresse, il détourne son attention
vers quelque chose d'extérieur. Une telle explication n'est
cependant pas encore une réponse a la question que nous
venons de poser. Un besoin spirituel peut finalement aussi
étre li¢ a des stratégies de coping. Mais quel est le rapport
entre les plantes de balcon et |a spiritualité? J'esquisse trois
réponses possibles: la premiere concerne I'urgence avec la-
quelle Monsieur N. exprime sa préoccupation. Il s'agit la de
quelque chose qui a pour lui une «priorité absolue». Si l'on
comprend la dimension spirituelle, a la suite de Paul Tillich,
comme ce qui nous guide en tant qu' «ultimate concern»,
alors la préoccupation de Monsieur N. renvoie a cette direc
tion. On peut considérer les plantes de balcon comme un
ornement superflu — pour Monsieur N., elles étaient vitales
et porteuses de sens.

Cela nous amene a la deuxieme réponse: dans I'Advance
Care Planning, il apparait que le souci de Monsieur N. pour



ses plantes de balcon est fondé sur sa croyance en la «Terre
Mere». La spiritualité implicite de M. N. devient explicite dans
ce cadre. Méme s'il ne peut pas raconter comment il est ar-
rivé a cette croyance, celle-ci semble étre un facteur signifi-
catif pour l'organisation de sa fin de vie. Il n'est donc pas sur-
prenant qu'il accepte I'offre d'un accompagnement spirituel.

La troisieme réponse découle de l'observation selon laquelle
les objets et les situations du quotidien peuvent acquérir
une dimension symbolique profonde (Weiher, 2017). Pour
Monsieur N., les haricots qu'il a plantés, tout comme I'ar-
buste qui fleurit sur son balcon, signifiaient manifestement
plus que ce qu'un voisin inquiet pouvait y voir. L'assistance
spirituelle s'interroge sur ce sens profond et I'nonore. Le
soutien pratique apporté a Monsieur N. dans cet exemple
a également un tel sens symbolique. D'un point de vue éco-
nomique, il peut sembler déraisonnable d'investir des res-

sources limitées pour s'occuper des plantes de balcon d'un
patient mourant. Ne seront-elles pas de toute facon jetées
apres sa mort prévisible? La procédure décrite ici sort d'une
logique de rationnement aussi restrictive: en prenant soin
de ce qui tenait a cceur a Monsieur N., son fardeau global
a pu étre considérablement réduit au cours de ses derniers
jours de vie. J'imagine qu'en mourant, il avait devant les
yeux un buisson en fleurs sur son balcon.
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