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    Présentation

    L’équipe Delta a pour tâche de soutenir les groupes mobiles de soins palliatifs qui vont à domicile, ainsi que la famille et l’entourage du patient. Elle est dite de « seconde ligne » parce que son travail ne consiste pas à intervenir directement auprès du patient. Elle a la volonté de ne pas se substituer à l’environnement constitué à l’annonce du diagnostic fatal. Elle se charge de venir en aide aux personnes déjà au chevet du patient, soit par des conseils appropriés, soit par des interventions permettant des ajustements relatifs à la situation, soit encore par un accompagnement psychologique du patient, de son entourage direct ou de sa famille.
 

À partir d’une supervision assurée pendant plusieurs années par Jean-Pierre Lebrun, l’équipe de soutien Delta a élaboré un abécédaire pour transmettre l’intérêt et l’intelligence de cette clinique du détail indispensable pour couvrir d’un manteau d’humanité jusqu’à leur dernier souffle, ceux et celles que la vie est en en train de quitter.
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Avant-propos


Jean-Pierre Lebrun






J’ai été invité comme psychanalyste à « superviser » – selon l’expression courante qui n’est certainement pas la meilleure – pendant cinq ans une équipe de soutien en soins palliatifs de seconde ligne à domicile, comme on le dit en Belgique. La différence de la situation politique entre la Belgique et les autres pays d’Europe, mais aussi la spécificité de ladite équipe justifient de commencer par expliciter quelque peu ce que recouvre cette appellation.


En Belgique, les soins palliatifs [1]  se déplient entre des équipes mobiles qui vont à domicile [2] , des unités d’hébergement, intra ou extra-hospitalières (unités de soins palliatifs [3] ) exclusivement consacrées aux personnes en fin de vie, ou encore des équipes volantes hospitalières [4]  auxquelles peuvent faire appel les différents services hospitaliers lorsqu’ils ont affaire à des patients en fin d’existence. L’équipe dont il est ici question se rattache donc aux équipes mobiles qui vont à domicile, mais elle est dite de seconde ligne, parce que son travail ne consiste pas à intervenir directement auprès du patient, mais plutôt à aider, soutenir le personnel médical, infirmier et para-médical déjà en place, ainsi que la famille et l’entourage du patient. La seconde ligne a la volonté de ne pas se substituer à l’environnement médical constitué souvent même avant l’annonce du diagnostic fatal – médecin généraliste, infirmière à domicile… – mais se charge de venir en aide aux personnes déjà au chevet du patient, soit par des conseils appropriés, par exemple en matière de lutte contre la douleur, ou de possibilité de meilleur confort (matériel plus performant…), soit par des interventions qui permettent des ajustements* relatifs à la situation, soit encore par un accompagnement psychologique du patient, de son entourage direct ou de sa famille.


L’équipe Delta – ainsi s’est-elle nommée – couvre l’arrondissement englobant les villes de Liège, Huy et Waremme (près d’un million d’habitants dans la région francophone du pays, appelée Wallonie) et leurs alentours. Cette équipe suit un minimum de quatre cents patients par an et bénéficie du financement de l’État. Elle est constituée d’une douzaine d’infirmières dont une coordinatrice, de trois médecins, d’une kinésithérapeute, d’une responsable administrative, d’une psychologue et d’une secrétaire comptable, la majorité de ces personnes à temps partiel, pour un total de dix équivalents temps plein. Les réunions consacrées à la supervision se sont tenues à raison d’une fois par mois environ, de 2007 à 2012.


L’équipe Delta s’est constituée en 1999 à partir d’un groupe de soignants – certains hospitaliers, d’autres travaillant à domicile – qui souhaitaient permettre aux patients qui le désiraient de mourir chez eux, et pour ce faire, il s’agissait soit d’améliorer ce qui se faisait déjà – des équipes de soins à domicile existent en Belgique depuis les années 1990 –, soit de créer une structure d’aide pour les soignants extra-hospitaliers qui n’avaient pas une telle pratique faute d’expérience suffisante ou de compétence plus spécifique. Cette culture du prendre soin – et non plus du guérir – a immédiatement introduit une façon de fonctionner où les médecins n’avaient plus d’emblée la position d’autorité qu’ils ont habituellement aussi bien à l’hôpital qu’auprès de leurs patients. Dans cette équipe, dès le moment de sa constitution, ce sont donc les infirmières qui ont pris la main, et les médecins qui travaillent avec elles ont aussitôt accepté de prendre une position de réserve, à leurs côtés, plutôt que hiérarchique.


Ajoutons que cette équipe travaille dans un contexte sociétal qu’il nous faut aussi quelque peu expliciter. La Belgique dispose d’un réseau de soins à domicile pour patients en fin de vie déjà bien constitué et cette idée de seconde ligne est venue renforcer la pertinence de la démarche.


De plus, dès les années 2002, en Belgique, la possibilité légale de recourir à l’euthanasie [5]  a été légalement reconnue ; une procédure a été mise en place, qui exige la demande écrite du patient, le dialogue avec son médecin traitant et un deuxième avis médical.


Ce recours possible à l’euthanasie n’a pas fait l’unanimité – loin s’en faut – dans l’équipe Delta au moment de la promulgation de la loi en Belgique. De confessions et d’appartenances morale et religieuse différentes, les membres de Delta se sont confrontés, voire affrontés, via les échanges de parole ; des groupes de discussion ont été mis en place en plus du travail de supervision qui existait déjà à cette époque, et un consensus a pu en émerger : l’euthanasie n’était plus à considérer en opposition aux soins palliatifs, mais pouvait être envisagée – le cas échéant – comme complémentaire et incluse dans le cadre de la prise en charge palliative ; cela signait évidemment la capacité de l’équipe de travailler ensemble « dans les mots », et c’est après avoir déjà mené cette confrontation à bien que l’équipe m’a sollicité comme superviseur en 2007.


Un mot seulement de l’accueil général de cette loi en Belgique : celle-ci n’a pas fait l’unanimité dans la population et bien qu’il ne soit pas du ressort de ce texte de discuter la légitimité de l’euthanasie, nous dirions qu’aujourd’hui, cette procédure semble bien, avec le recul nécessaire, donner satisfaction, même si elle engendre aussi de nouvelles questions, voire le risque de dérives. Pourtant, cette législation permet certainement d’éviter ce que décrit avec beaucoup de justesse l’écrivaine Emmanuèle Bernheim [6]  qui a dû elle-même prendre en charge la réponse à apporter à l’inflexible volonté de son père de refuser la déchéance physique et d’en finir avec la maladie.


Encore un mot : j’ai toujours trouvé inapproprié, comme je l’ai d’emblée fait entendre, les mots de superviseur et de supervision, et ceci m’est apparu encore plus inadéquat pour le travail avec cette équipe. Je n’avais – et n’ai toujours pas – aucune compétence particulière qui m’aurait donné une quelconque « super-iorité » concernant le travail qui y était accompli. J’avais déjà eu la possibilité de superviser des personnes travaillant en soins palliatifs mais le terme d’accompagnement, auquel j’ajouterais volontiers le qualificatif d’« averti », me semble plus adéquat pour rendre compte du parcours fait ensemble. « Averti » de ce qui fait « la condition humaine » des êtres de langage que nous sommes. Profitant du bilinguisme de la Belgique, il m’est déjà venu de rappeler comment était traduit en flamand le titre de l’ouvrage célèbre d’André Malraux : La condition humaine est devenue Het menselijke tekort, qui littéralement veut dire : « Le manque humain ». Difficile de mieux dire !


Avec l’équipe Delta, c’est bien dans cet esprit-là que j’ai accepté d’occuper cette place dite de superviseur, et c’est donc fort de cette attention à ce que la parole implique que j’ai essayé d’entendre ce qui m’était adressé, tant dans les cas cliniques envisagés que dans les phénomènes institutionnels, dans les organisations concrètes que dans les idéologies véhiculées implicitement ; et lorsqu’il est venu de penser à l’écriture de ce qui suit, cela a été pour tenter de transmettre l’intérêt et l’intelligence de ce travail d’ajustement* incessant de détails auquel se soumettent les membres de cette équipe, pour couvrir – palliatif vient de palliare, qui veut dire recouvrir – d’un manteau d’humanité jusqu’à leur dernier souffle, ceux et celles que la vie est en train de quitter. C’est pour dire quelque chose de ce travail, de cette clinique du détail, de la broutille, voire de la bricole, pour faire émerger l’importance pourtant cruciale d’un ensemble de choses apparemment anodines, mais aussi des frottements, parfois des frictions, même des heurts dans la rencontre entre le patient en fin de vie et celui qui l’accompagne, que nous avons eu l’idée de « passer à l’écriture ». C’est l’idée d’un abécédaire qui a été retenue parce qu’elle a semblé la plus appropriée pour rendre compte des diverses facettes du fonctionnement de cette équipe.










                            Notes du chapitre
                        

[1] ↑  Loi relative aux soins palliatifs (14 juin 2002), Moniteur belge du 26 octobre 2002.

[2] ↑ Arrêté royal déterminant les critères minimums auxquels doivent répondre les conventions entre les équipes d’accompagnement multidisciplinaires de soins palliatifs et le Comité de l’assurance institué auprès du service des soins de santé de l’Institut national d’assurance maladie invalidité (13 octobre 1998), Moniteur belge du 4 novembre 1998.

[3] ↑ Arrêté royal modifiant l’arrêté royal du 23 octobre 1964 portant fixation des normes auxquelles les hôpitaux et leurs services doivent répondre (15 juillet 1997), Moniteur belge du 31 juillet1997.

[4] ↑ Arrêté royal rendant certaines dispositions de la loi sur les hôpitaux, coordonnée le 7 août 1987, applicables à la fonction de soins palliatifs (15 juillet 1997), Moniteur belge du 31 juillet1997.* L’astérisque renvoie à une entrée de l’abécédaire.

[5] ↑ Moyennant les conditions précisées par la loi relative à l’euthanasie (28 mai 2002), Moniteur belge du 22 juin 2002.

[6] ↑ E. Bernheim, Tout s’est bien passé, Paris, Gallimard, 2013.





Liminaire


Natacha Carrion Osorio






Ce livre témoignage a été possible grâce à une heureuse rencontre : la rencontre entre un groupe de soignants s’occupant de soins palliatifs, et un super-viseur, en l’occurrence psychanalyste, préoccupé autant par l’observation de la structure qui permet le travail en équipe, que par l’observation de la jonction entre la science et l’humain. C’est-à-dire occupé et interrogé par le paradoxe (ou peut-être la nécessité) de ce que produit une médecine hautement performante et scientifique comme négation de la subjectivité de chaque patient qui la côtoie.


Par des chemins différents, l’un basé sur une pratique, l’autre reposant sur une réflexion théorique, les fondements du travail qui est de redonner un visage humain à la pratique des soins ont pu, d’une certaine façon, être aperçus. La fin de vie, il est vrai, met à mal une certaine arrogance du savoir scientifique, et notamment médical.


Ce livre témoigne de ce chemin de rencontre : un travail de supervision basé sur la discussion des cas cliniques et de leurs multiples facettes, les réflexions que ces cas ont suscitées, les hypothèses, les pistes de solutions proposées, testées et revues, ainsi que le respect des convictions de chacun des intervenants de terrain, dans leur mise en œuvre pratique.


Les moments difficiles par où passe une équipe pour se construire, comme l’éclaircissement des places de chacun dans leur fonction symbolique tant au niveau des relations entre collègues de disciplines différentes en interne qu’au niveau de la représentation extérieure, à l’égard des soignants qui nous font confiance en nous appelant et des pouvoirs publics dont nous dépendons, tout cela a pris à nos yeux de soignants une autre importance.


Il faut croire que nous étions dans un chemin qui faisait écho aux préoccupations de notre superviseur, et qu’il l’a senti quand il nous a proposé de réaliser un travail d’écriture.


Écrire, rien de facile quand on est tout le temps dans la parole, dans l’improvisation, dans la résolution de problèmes concrets et pressants, quand on n’a pas l’habitude… Notre superviseur a pourtant trouvé les mots pour nous convaincre d’écrire sur notre travail, sans en perdre le sens premier qui est d’être aux côtés des soignants et de leurs patients en fin de vie.


Dans ce travail d’écriture collective, et bien que rien de la sorte n’ait été prévu au départ de la super-vision, nous avons été aidés par les notes prises lors des séances par deux de nos collègues. Ces notes ainsi que l’organisation d’une journée ayant pour but d’évoquer notre histoire d’équipe et de débattre ensemble des principaux thèmes qui constituent la matière de notre travail, ont servi de base à ce livre.


Nous sommes donc parvenus à trouver l’envie, et ainsi le temps, de laisser une trace écrite, non pas de nos succès, mais bien d’un chemin parcouru et toujours en construction. Comme disait le poète espagnol Antonio Machado [1]  :



« Caminante no hay camino, se hace camino al andar ;

al andar se hace camino, y al volver la vista atras,

observaras el sendero por el cual no volveras a pasar ;

caminante no hay camino, se hace camino al andar. »

« Marcheur, il n’y a pas de chemin, le chemin se fait en marchant ;

en marchant on fait le chemin, et si tu regardes en arrière

tu verras le chemin par lequel tu ne passeras plus jamais ;

marcheur, il n’y a pas de chemin, le chemin se fait en marchant. »




Nous avons senti l’importance que pouvait avoir le fait de témoigner de ce travail, qui nous tient à cœur, et qui s’est construit dans la confrontation des idées, dans l’échange de points de vue différents, parfois radicalement, dans l’acceptation d’une certaine impuissance, dans la difficulté de laisser de côté nos savoirs scientifiques pour faire une place, et pas la moindre, au sujet patient, quitte à assumer les inconforts de cette nouvelle situation.


Nous espérons ne pas être les porteurs de la vérité pour l’autre. Mais pour nous, Delta, équipe de soins palliatifs à domicile, il s’agit malgré tout d’accompagner.
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