SPIRITUAL CARE

Etudes de cas de I'assistance spirituelle inter-
professionnelle — Partie 3: En route vers I'enfant

céleste

Alasuite des lignes directrices sur les Spiritual Care interprofessionnels publiées en 2018, le groupe de travail Spiritual

Care de palliativ ch a rassemblé et commenté des études de cas illustrant comment la dimension spirituelle peut étre

percue en commun par différentes professions. Nous documentons les études de cas dans cette série.

Mme S., une patiente de 36 ans atteinte d'une maladie tu-
morale avancée, a été hospitalisée dans |'unité de soins pal-
liatifs. Elle est divorcée et a trois petits enfants. Elle a une
personnalité qui aime garder le contrdle 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 mere 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 cceur.

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
contrdler la situation. D'un autre coté, 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 €motions 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-
ler, ainsi le chemin vers la mort ne serait pas peuplé par des
sentiments tels que la peur.»

L'équipe parcourt le chemin de la mort avec la patiente.
Outre la tristesse et I'impuissance, il est important de voir
les petits moments du cceur et la «communication dis-
crete». 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 l'adversité - en cela nous pouvons la
soutenir en tant qu'équipe interprofessionnelle avec beau-
coup de sensibilité.

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

Cette situation montre de maniere trés 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 '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 maniére sen-
sible et a donné de l'espace et du temps dans cette phase
d'éveil pour apprendre a connaitre le monde intermédiaire de
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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 maniére 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 '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 étre communiqué
au sein de I'équipe? Cette question, posée ouvertement et
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
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maniere particulierementintense. Dans cette étude decas,
la mere mourante se tourne vers son enfant décédé pré-
maturément et en tire réconfort et sens. Le lien intérieur
qu'elle ressent ainsi lui donne I'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 contrdle est
souligné, commence a s'ouvrir juste au moment ou elle se
réveille n'est pas di a un hasard. Elle émerge d'un monde
intermédiaire dans lequel les frontieres de la conscience
sont plus poreuses que dans la conscience éveillée quoti-
dienne. Des études montrent que dans l'expérience imagi-
native des personnes mourantes et en deuil, la rencontre
avec des personnes décédées revét souvent une impor-
tance centrale (Blhler/Peng-Keller, 2014; Peng-Keller,
2017; Kellehear, 2020). Ces études suggerent également
que l'expérience d'étre «visité» par un étre cher décédé
est I'un de ces phénomeénes qui sont la regle plutét que
I'exception lorsqu'on est en train de mourir. Il est toute-
fois difficile d'en parler. Les raisons en sont probablement
variées. Des expériences qui nous sont précieuses et sa-
crées, nous les gardons pour nous si nous devons craindre
d'étre mal compris. Les expériences visionnaires au seulil
de la mort font partie des phénomeénes difficiles a classer
et a formuler. En les abordant, on touche a un tabou ré-
pandu des expériences 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 important 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

Les références bibliographiques se trouvent dans la partie en
langue allemande.





