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RESUME

Avec le vieillissement inévitable de la population occidentale, les soins palliatifs se
développent rapidement et internationalement. [Is sont devenus une nécessité dans la
prise en charge des souffrances physiques, psychologiques, sociales et spirituelles des
patients et de leurs proches aidants. Le gouvernement québécois s’est d’ailleurs doté
d’une nouvelle loi sur les soins de fin de vie, témoignant de I’importance qui leur est
accordée (Assemblée Nationale du Québec, 2016). Les soins palliatifs étant appelés a
prendre de plus en plus de place dans la société actuelle, il devient plus que
primordial de s’y intéresser. De plus, dans un contexte sociétal ol la réalité
existentielle de la finitude est occultée (Byock, 2002; Lafontaine, 2008;
Zimmermann, 2007), il nous semble essentiel de se pencher sur les enjeux spirituels
et existentiels entourant le mourir, le deuil et I’accompagnement. En effet,
I’imminence de la mort d’un proche confronte habituellement I’accompagnant aux
questionnements sur I’existence (Byock, 2002; Feintrenie, 2010). Or, si quelques
recherches se sont penchées sur les enjeux entourant les proches aidants, peu de
chercheurs se sont intéressés particulierement aux aspects spirituels et existentiels de
I’expérience d’accompagner un proche en fin de vie. Les études s’intéressant aux
dimensions spirituelles et existentielles de I’accompagnement et de la confrontation
avec la finitude visent plus généralement le mourant lui-méme (Journois, 2010;
Matray, 2004) ou encore leurs soignants (Vachon et al., 2012). Néanmoins, mieux
comprendre et reconnaitre la détresse existentielle des proches aidants nous semble
essentiel afin de mieux les soutenir pour les accompagner dans cette épreuve. Ainsi,
dans cet essai, nous cherchons a mieux comprendre [’expérience spirituelle et
existentielle des aidants qui accompagnent un proche en fin de vie dans le milieu des
soins palliatifs. Cette étude se situe dans une démarche qualitative et s’ancre dans un
paradigme constructiviste, intersubjectif et herméneutique. Cette recherche, et
notamment |’analyse des données, s’appuie sur une démarche phénoménologique et
interprétative (Smith, 2007). Dans le cadre de cet essai, nous avons rencontré six
femmes, dgées de 24 a 73 ans, qui ont été questionnées sur leur expérience
d’accompagner un proche en fin de vie (un conjoint, un parent, une sceur) a partir
d’entretiens semi-structurés.

Notre analyse des données réveéle une premiere dimension centrale a 1’expérience de
ces aidantes : « I’enfer des traitements curatifs ». L’expérience du curatif semble
avoir besoin d’étre dite et racontée. En effet, bien avant de cheminer vers la mort aux
cOtés de leur étre cher, les proches aidantes rencontrées ont toutes senti le besoin de
recadrer cette expérience dans son contexte temporel, en la situant dans la continuité



de I’accompagnement du curatif.

Nos résultats mettent en évidence dans un deuxiéme temps le vécu spirituel et
existentiel de I’accompagnement en soins palliatifs dans son rapport unique au temps,
a I’autre et & soi. Accompagner un proche vers la mort renverrait immanquablement a
procéder au bilan de sa vie, & prendre un temps d’arrét pour observer son propre
chemin suite a la rencontre avec la finitude, la fragilité et la fugacité de la vie. En
outre, le besoin de lien et de connexion jusqu’a la fin favoriserait I’élaboration d’une
communication dialogique. Ce besoin se manifesterait jusqu’a la fin notamment par
I’incarnation d’une présence silencieuse et bienveillante autour du mourant. Enfin, un
guestionnement existentiel et spirituel semble émerger quant a |’orientation et au sens
a attribuer a sa vie, favorisant une connexion a soi plus profonde et plus consciente.
Le besoin d’attribuer un sens a toute cette épreuve se ferait aussi vital et primordial
pour traverser la douleur de la perte et de la solitude existentielle.

Finalement, notre analyse a aussi permis de questionner le sens et I’'importance de se
raconter, notamment dans le contexte de la recherche. En plus d’y trouver une
occasion de tourner la page et de pouvoir exprimer une profonde souffrance, les
aidantes y ont expérimenté la possibilité de faire sens de cette expérience. De surcroit,
participer a I’étude exprimerait un besoin de transmettre et de restituer a la société un
savoir millénaire perdu, redécouvert a travers cette expérience.

Cette recherche favorise une meilleure compréhension de I’expérience spirituelle et
existentielle de I’accompagnement d’un proche en fin de vie. Cette étude contribue a
mieux percevoir la souffrance et les préoccupations spirituelle et existentielle dans le
discours des proches aidants et & étre plus attentifs et sensibles & leurs
démonstrations. De ce fait, nous pensons que cet essai porte quelques pistes
d’interventions pour aider les professionnels de la sant¢ a mieux connaitre les

différents visages de cette expérience et étre plus & méme de guider les aidants
confrontés a ’accompagnement d’un proche en fin de vie. '

MOTS-CLES : spiritualité, expérience existentielle, soins palliatifs, proches aidants,
mort, recherche de sens, se raconter, transmission.



INTRODUCTION

Problématique

La mort nous est donnée au moment méme ou la vie nous est accordée. Vie et mort
sont entrelacées et coexistent inévitablement en tant que facettes inéluctables de
’existence humaine. Nous savons donc tous que nous allons mourir un jour.
Cependant, les sociétés occidentales et industrialisées sont souvent considérées
comme étant dans le déni de la mort (Byock, 2002; Lafontaine, 2008; Zimmermann,
2007). Propulsée par I’idée du progrés, du bonheur pour tous, du loisir, de
I’éradication des maladies (Hentsch, 2005), la société occidentale contemporaine
véhicule communément les valeurs de quéte de performance, de santé, de jeunesse et
d’invulnérabilité. La mort apparait par conséquent comme un incident de parcours qui
semble dépourvu de sens et de valeur (Byock, 2002). De ce fait, elle est
habituellement pergue comme une réalité taboue & occulter. Au demeurant, cette
attitude sociale face a la mort semble étre alimentée par la médecine moderne
(Lamboy, 2007; Zimmermann, 2007), qui cherche toujours & prolonger la vie par le
développement de nouvelles technologies, parfois au détriment de la qualité de vie.
La mort demeurant la limite indépassable pour la science (Gadamer, 1993), elle revét

donc un caractére d’échec.

En réaction a cette conception du mourir, patients et soignants ont désiré améliorer
les conditions de la fin de vie. Cela implique notamment une reprise de contact avec
le caractere existentiel, naturel et inévitable de la mort pour ainsi lui conférer un
espace dans le champ social (Castra, 2003; Lafontaine, 2008). Par ailleurs, comme le
souligne Ira Byock (2002), I’étre humain existe inévitablement en relation avec

d’autres humains. Nous sommes ainsi li€és de maniére inhérente, ce qui pose les



questions fondamentales de notre relation les uns aux autres et de notre responsabilité
essentielle les uns envers les autres (Byock, 2002). L’accompagnement du mourant se

pose dés lors comme enjeu primordial de la resocialisation du mourir.

En réaction aux attitudes collectives de silence et de déni de la mort, les soins
palliatifs se sont développés. Portés par la volonté de resocialiser le mourir et d’offrir
de meilleures conditions de vie aux mourants et & leur famille, les soins palliatifs se

définissent comme

Une approche pour améliorer la qualité de vie des patients (adultes et enfants)
et de leur famille, confrontés aux problémes liés a des maladies
potentiellement mortelles. Ils préviennent et soulagent les souffrances grace a
la reconnaissance précoce, I’évaluation correcte et le traitement de la douleur
et des autres problémes, qu’ils soient d’ordre physique, psychosocial ou
spirituel. La prise en charge de la souffrance implique de s’occuper de
questions dépassant les symptomes physiques. Les soins palliatifs font appel
au travail d’équipe pour soutenir les patients et leurs proches qui s’occupent
d’eux. Pour cela, il faut prendre en compte les besoins pratiques et donner des
conseils pour le deuil (Organisation Mondiale de la Santé, 2015).

Avec le vieillissement de la population, les soins palliatifs se développent rapidement
et internationalement. Ce mouvement vise la prise en charge des souffrances
physiques, mais aussi psychologiques, sociales et spirituelles des patients et de leurs

proches aidants.

Compte tenu du vieillissement actuel de la population, les soins palliatifs sont
devenus une nécessité (Cohen et al., 2001). D’ailleurs, le gouvernement québécois
s’est récemment doté d’une nouvelle loi sur les soins de fin de vie. La loi vise a
proposer une vision globale et intégrée des soins palliatifs et des soins de fin de vie.
Elle assure donc « aux personnes en fin de vie ’accés a des soins de qualité et 4 un
accompagnement adapté a leur situation particuliére, lors de cette étape ultime de leur
vie, notamment pour prévenir et apaiser leurs souffrances ». Les soins palliatifs sont

considérés comme



Les soins actifs et globaux dispensés par une équipe interdisciplinaire aux
personnes atteintes d'une maladie avec pronostic réservé, dans le but de
soulager leurs souffrances, sans hater ni retarder la mort, de les aider a
conserver la meilleure qualité de vie possible et d'offrir a ces personnes et a
leurs proches le soutien nécessaire (Assemblée Nationale du Québec, 2016).

La fin de vie et les soins palliatifs sont dorénavant explicitement mis de 1’avant, ce
qui témoigne de I’importance qui leur est accordée. Les soins palliatifs étant appelés a
prendre de plus en plus de place dans la société actuelle, il devient plus que
primordial de s’y intéresser. De plus, dans le contexte ou la réalité existentielle de la
finitude continue d’étre occultée, il nous semble essentiel de se pencher sur les enjeux

spirituels et existentiels entourant le mourir, le deuil et I’accompagnement.

En effet, I’'imminence de la mort d’un proche nous confronte habituellement aux
questionnements sur I’existence (Byock, 2002; Feintrenie, 2010). Or, si quelques
recherches se sont penchées sur les enjeux entourant les proches aidants (Holm et al.,
2015; Ventura et al., 2014), peu de chercheurs se sont intéressés particuliérement aux
aspects spirituels et existentiels de 1’expérience d’accompagner un proche en fin de
vie (Melin-Johansson ef al., 2012; Totman ef al., 2015). Les études s’intéressant aux
dimensions spirituelles et existentielles du vécu visent plus généralement le mourant
lui-méme (Journois, 2010; Matray, 2004) ou encore leurs soignants (Vachon et al.,
2012). Néanmoins, mieux comprendre et reconnaitre la détresse existentielle des
proches aidants nous semble essentiel afin de mieux les soutenir pour les

accompagner dans cette épreuve.

Questions et objectifs de recherche

Ainsi, dans cet essai, nous nous penchons sur I’expérience spirituelle et existentielle
de proches aidants ayant accompagné un étre cher en fin de vie dans le milieu des

soins palliatifs. De fait, I’objectif principal de cette recherche vise & mieux



comprendre I’expérience spirituelle et existentielle de I’accompagnement d’un proche
en fin de vie. Cet objectif nous a amenée a formuler des questions de recherche qui
nous ont guidés tout au long du processus. A cet effet, plusieurs questions de
recherche ont été formulées de maniére a tenir compte de la pluralité des dimensions
de la spiritualité telles que la quéte de sens et I’auto-transcendance. Ces questions ont
servi de guide lors de I’élaboration des questions d’entrevues et de relances, mais
également dans le processus d’analyse. Nous nous sommes interrogés sur le sens
donné par les aidants a cette expérience d’accompagnement. Nous nous sommes aussi
demandé¢ si I’on peut comprendre 1’accompagnement comme une expérience d’auto-
transcendance, et si I’accompagnement peut étre une occasion de croissance ou de

transformation spirituelle et existentielle.

Méthode utilisée

Pour atteindre notre objectif et répondre a ces questions, nous avons opté pour une
méthodologie s’inscrivant dans un devis qualitatif. Cette étude s’ancre dans un
paradigme constructiviste, intersubjectif et herméneutique. Plus précis€ément, notre
recherche s’appuie sur 1’approche phénoménologique afin d’approcher au plus pres
I’expérience spirituelle et existentielle des aidants qui accompagnent un proche en fin

de vie.

Avec I’aide du service de soutien au deuil de I’unité des soins palliatifs de 1’Hopital
général de Montréal, nous avons recruté six participantes qui ont accompagné un
proche (un conjoint, un parent, une sceur) en fin de vie. Nous avons réalisé une & deux
entrevues semi-dirigées qui portaient sur leur expérience d’avoir accompagné ce
proche en fin de vie. Nous avons réalisé au total sept entrevues, dont I’analyse des

données a été€ supportée par I’analyse phénoménologique interprétative (Smith, 2007).



Structure de I’essai

Cet essai se présente en quatre chapitres. Tout d’abord, le cadre théorique permet de
recenser les écrits sur les thémes important's en lien avec notre sujet de recherche.
Cette recension aide a dresser un portrait sommaire du sujet d’étude et 3 mieux
comprendre la problématique de recherche. Elle met ainsi en lumiére la pertinence et
le but de notre étude. Le second chapitre vise & présenter, expliquer et justifier les
choix méthodologiques, ainsi que les considérations éthiques sur lesquelles repose
notre essai. Nous y décrivons notamment la démarche, les fondements théoriques de
méme que les choix méthodologiques et notre approche phénoménologique d’analyée
des données. Nous y présentons également le processus de recrutement, I’échantillon
et le type d’entrevues effectuées. Les résultats sont abordés dans le troisiéme chapitre,
qui se divise en trois principales parties schématisées dans leur séquence temporelle
par la Figure 1. La premiére partie traite de I’expérience du curatif puis du palliatif, la
deuxiéme partie aborde I’expérience spirituelle et existentielle de I’accompagnement,
enfin la derniére questionne la participation a I’étude aprés le décés du proche.
Finalement, le quatriéme chapitre permet de remettre en perspective les résultats,

ainsi que de réfléchir aux forces, limites et retombées de notre travail.



CHAPITRE |

CADRE THEORIQUE

La section qui suit propose d’explorer des thémes centraux qui permettent de cerner
notre objet d’étude, soit I’expérience spirituelle et existentielle de proches aidant(e)s
ayant accompagné un étre cher en fin de vie, ainsi que de mettre en lumiére la
pertinence de notre démarche. Dans un premier temps, afin de mieux situer les
rapports collectifs actuels au mourir, nous retracerons I’évolution des rapports a la
mort dans le temps et les époques. Dans un deuxiéme temps, nous procéderons a une
définition des soins palliatifs et nous situerons le contexte de leur développement et
de leur évolution. Cela nous aménera, dans un troisiéme temps, a recenser le concept
de I’accompagnement et a en explorer les différentes composantes. En dernier lieu,
nous tdcherons de définir et de mieux comprendre le concept de spiritualité, notion
centrale a notre duestionnement de recherche. Le bilan de la recension donnera lieu a

I’élaboration des objectifs et questions de recherche.

1.1 L’évolution du rapport a la mort

Les civilisations ne sont mortelles que jusqu’a nous. Nous qui savons les
civilisations mortelles et qui avons failli mourir de ne pas le savoir,
échapperons a la mort. Les civilisations s’effacent les unes les autres, la
civilisation, elle, ne meurt pas, ne doit pas mourir. (Hentsch, 2005, p. 27)

Ces paroles de Thierry Hentsch évoquent indubitablement la tendance contemporaine
de la civilisation occidentale & occulter la mort. Elles témoignent de sa volonté

affichée de vaincre «la limite ». Ces phrases donnent le ton quant au statut

anthropologique actuel de la mort et font écho aux rapports sociaux et individuels



entretenus face au mourir. En effet, socialement, la mort est souvent pergue comme
un tabou ou comme une réalité dont on a tenté d’effacer I’image (Castra, 2003;
Gadamer, 1993; Lafontaine, 2008). Non plus considérée comme une fin naturelle,
mais comme un processus soumis a la technique médicale, la mort est devenue
synonyme de non-sens pour de nombreux contemporains. Afin de mieux comprendre
notre rapport actuel au mourir, nous proposons de retracer rapidement son évolution

historique.

1.1.1 Historique et évolution du rapport a la mort

L’historien Philippe Aries est I’un des premiers auteurs a avoir congu le rapport a la
mort en tant que pilier de la construction des sociétés. Selon cet auteur, la mort serait
passée de «lieu commun» & «tabou» entre le Moyen Age et I’époque
contemporaine. Au Moyen Age, la mort était « apprivoisée », c’est-a-dire
quotidienne, voire habituelle. La faible espérance de vie — suite aux épidémies, aux
guerres, aux accouchements difficiles —, le vieillissement prématuré et le taux élevé
de mortalité infantile font de la mort une rencontre réguliére a cette époque (Lamboy,
2007). Au Moyen Age, cotoyer la mort est une réalité a laquelle il est nécessaire de

faire face.

Au siécle des Lumiéres, la mort est tranquillement mise a distance. Les avancées
technoscientifiques permettent de scruter la mort a travers le regard neutre et froid de
la raison, avec détachement et objectivité (Lafontaine, 2008; Lamboy, 2007). II s’agit
1a d’une volonté de lutter contre la mort et de contrer ce phénomeéne, pourtant naturel.
La mort perd ainsi de son caractére fatal et imposé puisque la science permet de la
repousser. A la fin du XIXe — début XXe siécle, le progrés se poursuit et la médecine

est en plein essor. Le médecin prend progressivement la place du prétre au chevet du



mourant et son objectif devient de retarder 1’échéance et non plus d’accompagner le
patient dans ses derniers instants (Lafontaine, 2008). De surcroit, on assiste 2 un
nombre important de découvertes scientifiques, lesquelles font penser que tout
obstacle peut étre franchi. Dans cette perspective, la mort devient un accident fortuit.
Pour plusieurs auteurs, I’'Homme « n’est plus mortel ontologiquement ». S’il meurt,
c’est par accident (cit¢é dans Lamboy, 2007). La mort apparait donc comme un
arrachement léonin. De cette perspective, et dans un monde de plus en plus séculaire,
la mort perd nécessairement de son sens (Lafontaine, 2008). D’ailleurs, bour
Gadamer (1993), la maitrise technologique aurait entrainé la démythification de la vie
et de la mort. Lafontaine (2008) évoque pour sa part une désymbolisation du mourir
et également une perte de sens inhérent a la condition de mortel. Conséquemment, la
mort signifie souvent « échec », notamment aux yeux des sciences biomédicales. La
mort éveillerait ainsi un sentiment de futilité et d’absurdité profonde. Le sens de la
mort étant 4 ce point évacué, les questionnements et les réflexions sur le sens de la vie

se voient tout aussi appauvris.

Les Premicre et Seconde Guerres Mondiales ont également marqué les rapports
collectifs au mourir. De plus, elles ont donné lieu & de nouveaux développements
sociohistoriques et technologiques. A cette époque, si les expériences des champs de
bataille permettent des avancées importantes pour la médecine, 1’urgence de préserver
la vie et de renaitre dans une énergie nouvelle habite aussi les sociétés occidentales.
Tranquillement, par la perduration des efforts de la médecine et des avancées
technoscientifiques, la mort est encore une fois repoussée a de nouvelles frontiéres.
Ainsi, au XXe siécle et ce jusqu’a aujourd’hui, de nombreuses transformations
démographiques ont lieu. L’espérance de vie atteint maintenant des sommets inégalés
et le taux de mortalité a drastiquement diminué au cours du XXe siécle (Castra, 2003;
Lafontaine, 2008). Comme le mentionne Michel Castra: « la mort s’est ainsi
déplacée, se trouvant de plus en plus isolée au sein des générations du fait d’une

moindre dispersion de 1’dge des défunts » (Castra, 2003, p. 23). Dans le méme ordre



d’idées, le psychiatre Victor Frankl suggére que cette période d’industrialisation de
l’aprés-gderre aurait aussi eu pour effet de déraciner ’Homme de ses traditions,
autrefois léguées et transmises par les contacts intergénérationnels (Frankl, 1997). En
ce sens, le sentiment d’absurdité de la vie serait davantage I’apanage des jeunes
générations. La fragilit¢é de la vie est ainsi cachée, bannie, au profit d’une

survalorisation de la compétence et de I’efficacité a tout prix (Ravet, 2015).

Par ailleurs, dans ce contexte ou ’espérance de vie augmente, on meurt de plus en
plus vieux, mais aussi plus lentement et plus malade. Le processus du mourir résulte
désormais de maladies longues et chroniques. Le mourant est soumis a une plus
grande médicalisation, le contraignant a finir ses jours & I’hopital, éloigné de ses
proches (Castra, 2003). Mourir prend du temps et peut donc se vivre dans la solitude
et I’éloignement des siens, notamment dans le contexte ou la vie « active » suit un
rythme effréné. Parallelement, sociologues et anthropologues notent que
I’individualisation conséquente a I’industrialisation est aussi synonyme d’isolement et
d’anonymat, tant pour le mourant que pour les endeuillés (Lamboy, 2007). Ce
phénomeéne contraste avec les attitudes d’autrefois qui, par les liens
intergénérationnels et communautaires, offraient un filet de soutien social tant au
mourant qu’a sa famille : grace a la présence d’unité dans la communauté, le mourant
et ses proches étaient davantage épaulés. De nos jours, le cercle autour du mourant et
de sa famille s’est considérablement réduit et le décés privé aurait remplacé la mort
publique (Gadamer, 1993; Lamboy, 2007). La mort semble donc désormais refoulée
dans le cercle de I’intimité et les endeuillés sont conséquemment mis a I’écart pour
vivre leur deuil. Au final, le mourant et ses proches se voient de plus en plus
marginalisés et isolés. L’isolement devient par ailleurs source de non-sens (Ravet,

2015) et tend a cristalliser la souffrance.

Le silence actuel entourant le mourir se révéle également dans la fagon dont on

congoit, comprend et traite 1’expérience du deuil. En effet, actuellement, le processus
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de deuil est souvent observé, compris et analysé a travers le prisme de la
psychopathologie. D’ailleurs, selon le manuel statistique et diagnostique des troubles
mentaux (DSM-5) (American Psychiatric Association, 2013), la ligne entre la
dépression et le deuil apparait a la fois mince et floue. Une telle conception semble
répondre a un modéle sociétal basé entre autre sur la rapidité et la productivité
(Bourgeois-Guérin, accepté 2016). Pourtant, le deuil est en soi un long processus,
processus pendant lequel I'endeuillé éprouve fréquemment le besoin d’étre accueilli
dans sa souffrance et ses ressentis de vide et de tristesse, temps de pause nécessaire a
la reconstruction et a la confiance (Bourgeois-Guérin, accepté 2016). Or, ce temps
semble balayé et évacué par les impératifs sociétaux actuels de productivité et
d’efficacité, tel qu’en témoigne le temps de pause alloué lors d’un deuil : une seule
journée de travail rémunérée et quatre jours de congé sans solde lorsque I’employé vit
le deuil de son conjoint, de son enfant, d’un parent ou d’un membre de sa fratrie
(Bourgeois-Guérin, accept¢ 2016). Ainsi se posent les questions de
I’accompagnement des endeuillés dans un contexte qui tend a les isoler, a ignorer ou
a rendre pathologique le besoin normal de temps pour traverser I’étape douloureuse
de la perte d’un étre cher. A cet effet, Jacquemin (2006) va jusqu’a parler de

« I’interdit du deuil », conséquent au « tabou de la mort » (Jacquemin, 2006).

Drailleurs, c’est au milieu des années 1970 que le terme « tabou » a été introduit pour
désigner la mort. Cette notion de tabou a été cernée par des historiens, des
sociologues et des anthropologues, dont Philippe Ariés. Ces auteurs iront jusqu’a
affirmer que I’éviction de la mort, et par conséquent des mourants et de leurs proches,
est typique de nos sociétés industrialisées (Castra, 2003; Lamboy, 2007). A cet égard,
les paroles de Thierry Hentsch évoquent de maniére éloquente I’essence de la critique
du rapport social de I’Occident face a la mort : « Je vis dans une civilisation a ce
point réfractaire a la finitude qu’elle va jusqu’a offusquer la mort. La mort, ainsi

déportée, devient I’affaire de I’autre... » (Hentsch, 2012).
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1.2 Les soins palliatifs

1.2.1 L’émergence des soins palliatifs

C’est entre autre en opposition a cette conception contemporaine de la mort taboue
que le besoin d’améliorer les conditions de la fin de vie s’est fait sentir. En effet,
I’appréhension d’une nouvelle conception du mourir est inhérente a I’émergence de la

médecine palliative et de ’accompagnement des mourants.

En 1967, la psychiatre Elisabeth Kiibler-Ross décide de donner la parole aux
mourants et a leurs proches afin de mieux comprendre leur vécu subjectif de cette
expérience. Les récits des patients et familles lui permettent d’élaborer la pierre
angulaire de sa théorie sur les cinq étapes du mourir (Kiibler-Ross, 1969). Cette
théorie met notamment en exergue I’ importance des relations entre le mourant et ses
proches. Cependant, les travaux de Kiibler-Ross sont critiqués puisqu’ils semblent
entre autres véhiculer une image idéalisée de la mort : le mourir serait une expérience
enrichissante et transformatrice pour le mourant et sa famille. Néanmoins, cette
expérience s’accompagne inévitablement de grandes souffrances pour le mourant et

sa famille, lesquelles sont passées sous silence dans les travaux de Kiibler-Ross.

Parallélement, en Grande-Bretagne, Dame Cicely Saunders transforme profondément
la prise en charge médicale des personnes en fin de vie (Castra, 2003). A la fois
infirmiére, médecin, travailleuse sociale et écrivaine, Cicely Saunders est reconnue
comme ayant donné naissance aux soins palliatifs modernes, également connus dans
le monde anglophone comme étant le « Hospice Movement ». L’approche de
Saunders vise a développer des soins basés sur I’expérience du malade, dans son
unicité et sa complexité. C’est d’ailleurs Saunders qui met pour la premiere fois de
’avant la notion de « douleur totale » ou encore de « souffrance globale ». Ce

concept fait référence a la complexité de la douleur vécue en fin de vie, laquelle



regroupe les souffrances physiques, mentales, sociales et spirituelles qui s’inter-
influencent. D’ailleurs, de nos jours, la « souffrance globale » en fin de vie continue
d’étre reconnue, accompagnée et soulagée dans les milieux de soins palliatifs

spécialisés.

Ce modele précurseur des soins palliatifs et I’approche centrée sur le patient sont par
la suite diffusés et adaptés dans certains pays anglo-saxons, puis éventuellement dans
le monde entier. D’ailleurs, c’est & Montréal que les soins palliatifs hospitaliers sont
introduits en Amérique du Nord. En 1974, grice au docteur Balfour Mount,
I’expansion des soins palliatifs prend une toute nouvelle tournure. Au cours de sa
brillante carriére comme médecin spécialiste, Dr. Mount réalise 1’importance des
soins globaux et centrés sur le patient. Il en viendra éventuellement a définir sa propre
approche de « Whole Person Care ». En 1974, Dr. Mount crée la premiére unité de
soins palliatifs hospitaliers au cceur de 1I’hdpital Royal Victoria, 8 Montréal. Pour Dr.
Mount, cette unité spécialisée & méme un centre hospitalier curatif se veut un fort
symbole pour réintroduire la mort au sein de la culture médicale. Il inventera
d’ailleurs I’expression « Palliative Care » (soins palliatifs) et mettra notamment
’emphase sur les habiletés relationnelles des soignants de son équipe
multidisciplinaire. Pour une premiére fois en centre hospitalier, médecins, infirmiéres,
musicothérapeutes, psychologues et bénévoles soignent de maniére synergique et

occupent tous une place essentielle au chevet du mourant et de sa famille.

Somme toute, le mouvement des soins palliatifs, portés par des précurseurs comme
Kiibler-Ross, Saunders et Mount, tente de resocialiser la mort en cherchant a
accompagner le mourant et ses proches. On met de I’avant une vision de la mort en
tant que processus naturel, qui ne doit €tre ni haté ni repoussé. On mise sur le confort
et la qualité de vie du patient en I’accompagnant dans toutes les sphéres de son
expérience. On mise également sur le fait que la mort est porteuse de sens, qu’elle

peut étre une opportunité de croissance et de transformation, notamment dans la
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mesure ol le mourant est accompagné. Cette approche des soins palliatifs a toutefois
été critiquée, car elle contribuerait & une vision idéalisée du mourir, voire méme a un

impératif du « bien mourir » (Castra, 2003).

1.2.2 Le statut actuel des soins palliatifs

De nos jours, le mouvement des soins palliatifs est reconnu mondialement. Selon la
définition de I’Organisation Mondiale de la Santé, les soins palliatifs se définissent

comme €étant :

Une approche globale qui vise & améliorer la qualité de vie des patients
(adultes et enfants) et de leur famille, confrontés aux problémes liés a des
maladies potentiellement mortelles. Ils préviennent et soulagent les
souffrances grace a la reconnaissance précoce, 1’évaluation correcte et le
traitement de la douleur et des autres problémes, qu’ils soient d’ordre
physique, psychosocial ou spirituel. La prise en charge de la souffrance
implique de s’occuper de questions dépassant les symptémes physiques. Les
soins palliatifs font appel au travail d’équipe pour soutenir les patients et leurs
proches qui s’occupent d’eux. Pour cela, il faut prendre en compte les besoins
pratiques et donner des conseils pour le deuil (Organisation Mondiale de la
Santé, 2015).

Par ailleurs, le gouvernement québécois s’est trés récemment doté d’une nouvelle loi

définissant et encadrant les soins de fin de vie. Cette loi assure :

aux personnes en fin de vie l'accés a des soins de qualité et & un
accompagnement adapté a leur situation particuliere, lors de cette étape ultime
de leur vie, notamment pour prévenir et apaiser leurs souffrances. Les principes
suivants doivent guider la prestation des soins de fin de vie :

1- le respect de la personne en fin de vie et la reconnaissance de ses droits et
libertés doivent inspirer chacun des gestes posé€s a son endroit;

2- la personne en fin de vie doit, en tout temps, étre traitée avec compréhension,
compassion, courtoisie et équité, dans le respect de sa dignité, de son
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autonomie, de ses besoins et de sa sécurité;

3- les membres de I'équipe de soins responsable d'une personne en fin de vie
doivent établir et maintenir avec elle une communication ouverte et honnéte
(Assemblée Nationale du Québec, 2016).

Au Québec, les soins palliatifs sont donc aussi définis comme « les soins actifs et
globaux dispensés par une équipe interdisciplinaire aux personnes atteintes d'une
maladie avec pronostic réservé, dans le but de soulager leurs souffrances, sans héiter
ni retarder la mort, de les aider a conserver la meilleure qualité de vie possible et
d'offrir & ces personnes et & leurs proches le soutien nécessaire » (Assemblée
Nationale du Québec, 2016). Par I’élaboration d’une telle loi, les soins palliatifs sont
maintenant reconnus comme ayant une réelle importance sociale et occupent

désormais une place amenée a s’étendre au fil des années.

En effet, le recours aux soins palliatifs est appelé a croitre compte tenu de la
population vieillissante et de I’augmentation de la fréquence des maladies incurables.
Ainsi, les soins palliatifs ne sont plus seulement un luxe du « bien mourir » mais des
soins et services offerts et organisés considérés comme étant nécessaires. La nouvelle
loi précise d’ailleurs que « toute personne, dont I'état le requiert, a le droit de recevoir
des soins de fin de vie, sous réserve des exigences particuliéres prévues par la
présente loi » (Assemblée Nationale du Québec, 2016). Les soins palliatifs se veulent
des soins globaux qui prénent des valeurs d’empathie, de respect et de dignité afin
d’accompagner le mourant et sa famille dans les besoins et souffrances (physiques,

sociales, psychologiques et spirituelles) face & la mort.

Ainsi, les soins palliatifs sont dédiés aux personnes en fin de vie, mais également aux
proches qui les accompagnent lors de cette derniére épreuve. Ils cherchent a prendre
en charge les souffrances des patients et celles de leurs proches aidants.
Conséquemment, les soins palliatifs visent un accompagnement holistique dés le
diagnostic et I’annonce de la maladie & caractére fatal et ce, jusqu’au deuil des

proches. Une telle conception des soins palliatifs oriente nécessairement les
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interventions qui seront proposées, non seulement aux patients, mais également aux
proches aidants en replagant I’accompagnant au centre de leurs interventions. Les
proches aidants occupent en effet un role clé dans ’accompagnement en fin de vie.
C’est d’ailleurs précisément a I’expérience des proches aidants que nous nous
intéressons dans le cadre de cet essai. Ainsi, dans la section qui suit, nous proposons
donc d’explorer en profondeur la notion d’accompagnement dans le contexte de la fin

de vie.

1.3 L’accompagnement

Au sein des soins palliatifs, le mourant est considéré comme un vivant qui traverse
cette épreuve jusqu’a I’ultime moment de son trépas. Si le mourant est vivant, il est
possible de s’engager pleinement avec lui, dans ce que Bernard Matray appelle « un
projet de solidarité » (Matray, 2004). En ce sens, I’accompagnement est compris
comme un dessein de resocialisation. Jusqu’au bout de la route, méme quand la vie
peut sembler brisée, elle garde un sens, et une main bienveillante et aimante peut étre
tendue. L’accompagnement devient ainsi sens, sens qui unit la personne souffrante a

celle qui en prend soin (Ravet, 2015).

L’art et les régles de 1’accompagnement dépendraient de chacun. Aucun mode¢le
n’aurait préséance sur un autre. L’accompagnement acquiert les couleurs de celui qui
part et de ceux qui I’entourent (de Montigny, 2010; Feintrenie, 2010).
L’accompagnement ne se polariserait pas dans des extrémes émotionnels; au
contraire, cette expérience serait constellée d’émotions diverses et ¢Eparses.
Accompagner un mourant peut confronter a la réalité de la mort et & notre propre
finitude (Feintrenie, 2010; Journois, 2010; Melin-Johansson et al., 2012; Ortoli et
Deroin, 2011; Totman et al., 2015). En effet, voir I’autre se dégrader physiquement,
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savoir que sa fin est proche, aménerait souvent & penser consciemment & la mort.
Celle-ci rappelle constamment sa présence et son existence. Nous allons tous mourir
un jour, mais cette vérité est la plupart du temps occultée (Byock, 2002; Gadamer,
1993). Elle est presque virtuelle et ineffable. De la sorte, quand I’approche de la mort
devient une réalité et que 1’échéance s’installe au sein de notre conscience, notre
appréhension de la vie pourrait s’en trouver radicalement bouleversée. En effet, la
conscience de la mort confronterait communément aux questionnements sur
I’existence, le sens de la vie et risque de chambouler notre maniére d’appréhender

notre « étre au monde » (Byock, 2002; Quintin, 2015).

L’accompagnant s’expose par conséquent en toute humilité. Plusieurs cliniciens
comparent I’accompagnement a une présence tranquille et bienveillante ou le silence
s’octroie une place de premier choix (de Montigny, 2010; Journois, 2010; Ortoli et
Deroin, 2011). Une certaine paix intérieure serait recherchée, ce qui éveillerait une
meilleure qualité d’écoute et de présence (Melin-Johansson et al., 2012). Le silence
est d’ailleurs fréquemment abordé dans la littérature clinique sur I’accompagnement.
Le silence est ainsi évoqué comme catalyseur de communion entre le mourant et son
proche aidant(e), ensuite comme moment facilitateur de création de sens, voire
comme priere ou méditation (de Montigny, 2010; Journois, 2010; Matray, 2004,
Ortoli et Deroin, 2011; Totman et al., 2015).

1.3.1 Que signifie « accompagner » ?

Mais que signifie accompagner ? Accompagner, comme I’indique 1I’étymologie du
mot, c’est faire route avec quelqu’un. C’est « étre sur un méme chemin et marcher
ensemble vers un ailleurs pour une part d’inconnu » (Sauzet, 2005). Plus précisément,

I’accompagnement évoquerait le geste d’un partage de son pain avec autrui (Matray,



17

2004). 11 s’agirait donc de mettre en commun une nourriture essentielle, voire vitale.
L’accompagnement serait par conséquent une tdche de solidarité qui nécessiterait
d’étre proche de celui qu’on accompagne (Matray, 2004). Comme la définition le
sous-entend, personne ne pourrait le réaliser sans la présence d’un autre.
Parallélement, cette étape contraindrait les proches & de profonds changements et
questionnements auxquels il semble difficile d’échapper. En effet, un pronostic
terminal réveillerait couramment des préoccupations d’ordre spirituel et existentiel
sur le sens de la vie, de la mort (Byock, 2002; Melin-Johansson et al., 2012; Totman

etal.,2015; Ventura et al., 2014; Yalom et Lieberman, 1991; Zimmermann, 2007).

1.3.2 Un défi audacieux et confrontant

L’accompagnement a aussi €té décrit par plusieurs comme une épreuve, un défi. Le
lien avec le mourant, cette relation particuliére et unique qui se construit, peut étre
une expérience difficile, physiquement éreintante et psychiquement onéreuse. En
effet, tel qu’on le rapporte dans la littérature, I’accompagnement de ceux qui
souffrent peut détruire certaines illusions sur soi et placer I’accompagnant face a ses
limites, ses incertitudes et ses peurs (peur de ne pas y arriver et de ne pas étre a la
hauteur, peur de la mort, peur de perdre celui qu’on aime, etc.) (de Montigny, 2010;
Feintrenie, 2010; Proot et al., 2003; Totman et al., 2015; Ventura et al., 2014). Celui
qui se croyait capable de la plus grande solidarité découvre son enfermement, ses
attitudes d’esquisse et de défense ; celui qui se pensait accueillant et présent a I’autre
ne peut soutenir son appel (de Montigny, 2010; Journois, 2010; Matray, 2004). Ce
proche, qu’on aimait tant et & qui on est dévoué, risque de devenir de plus en plus un
fardeau allant de pair avec une fatigue de plus en plus pesante (Proot e al., 2003;
Quintin, 2015; Ventura et al., 2014). En effet, la responsabilité que 1’on ressent

envers ce proche qu’on accompagne vers la mort, en €tant en alerte perpétuelle face a



son bien-étre, en étant son pivot, en lui prodiguant parfois des soins, épuiserait

profondément (Totman et al., 2015).

Le proche devra donc probablement traverser ses impatiences, ses attentes dégues, ses
jugements. Il approchera possiblement ses limites, ses failles, et devra plonger en lui
pour mobiliser ses forces (Feintrenie, 2010; Quintin, 2015; Ventura et al., 2014). A
cet effet, des écrits empiriques suggerent que dépendamment de I’age et du genre de
’accompagnant, I’expérience sera plus difficile a vivre (Dumont, 2006). Par exemple,
la détresse psychologique serait plus élevée chez les femmes et les jeunes proches
aidants. L’accompagnement, par ailleurs, peut souvent étre pergu comme un
événement inattendu, non maitrisable et confrontant au plan existentiel.
Conséquemment, les aidants peuvent vivre un certain niveau de détresse existentielle
(Holm et al., 2015; Hudson et al., 2015; Melin-Johansson et al., 2012; Ventura et al.,
2014). La détresse spirituelle et existentielle se manifeste notamment par une perte de
sens, des craintes face a4 la mort et une profonde inquiétude affichée par certains
questionnements : « Pourquoi ¢a se produit ? Pourquoi ¢a m’arrive & moi ? Pourquoi
mon mari ? » (Gillies et Neimeyer, 2006). Eventuellement, la détresse peut prendre la
forme d’un besoin d’attribuer un sens ou une raison a la perte (Byock, 2002; de
Montigny, 2010; Gillies et Neimeyer, 2006). En effet, selon certains auteurs en
psychologie existentielle, la recherche de sens est une caractéristique essentielle et
inhérente & I’homme (Byock, 2002; Frankl, 1959; Rimbaut, 2008). Lors d’épreuves
telles que la perte d’un étre cher, la quéte de sens se voit souvent accentuce.
Drailleurs, certains auteurs, tel que Yalom ont évoqué le concept de la conscience
existentielle pour référer a I’entame et I’évolution du questionnement sur le sens de la

vie et de la mort (Yalom et Lieberman, 1991).
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1.3.3 Des états d’impuissance et de souffrance

L’autre enjeu majeur de I’accompagnement mis en évidence dans les littératures
théorique et clinique renvoie au sentiment d’impuissance ressenti par la famille face
aux douleurs et 4 la mort imminente de leur proche (Dumont, 2006; Ortoli et Deroin,
2011; Proot et al., 2003). Cette expérience inéluctable peut s’accompagner d’une
profonde souffrance qui laisse les accompagnants couramment dans la peine. De ce
fait, plusieurs études empiriques affirment que la présence de souffrance non
contrdlée exacerbe un sentiment d’impuissance et de perte de contrdle des proches
aidants, ce qui les rendrait plus a risque d’étre vulnérables psychologiquement et
émotionnellement (Dumont, 2006; Hudson et al., 2015; Proot et al., 2003; Ventura et
al., 2014). Cette confrontation a I’impuissance peut aussi étre source d’angoisse. A
cet égard, plusieurs auteurs ont constaté que la confrontation avec la mort peut
provoquer du stress, de 1’anxiété et de la détresse existentielle (Byock, 2002; de
Montigny, 2010; Proot ef al., 2003; Vachon et al., 2012; Ventura et al., 2014;
Zimmermann, 2007). Toutefois, alors que certaines personnes confrontées a la mort
vivent une détresse spirituelle ou existentielle sévére, d’autres développent un
sentiment paradoxal de sens et de raison d’étre a la vie (Coyle, 2008; Melin-

Johansson et al., 2012; Totman et al., 2015).

Mieux comprendre les enjeux spirituels et existentiels inhérents & I’accompagnement
s’avére primordial pour les cliniciens, d’autant plus qu’une telle souffrance risque de
tourmenter et d’isoler les proches (Ortoli et Deroin, 2011; Proot et al., 2003). De
plus, ’accompagnant qui vit lui-méme de la détresse en ressent couramment une
certaine culpabilité (de Montigny, 2010; Dumont, 2006; Journois, 2010). En effet, les
taches associées a I’accompagnement exigent d’offrir un soutien émotionnel au
mourant, de répondre & ses besoins voire de lui prodiguer des soins. Néanmoins,

lorsque I’accompagnement est vécu comme une occasion de jouer un réle important
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auprés du mourant, les proches ressentiraient moins de culpabilité liée au fait d’étre
vivant ou encore de ne pas en avoir fait assez pour le malade (de Montigny, 2010;
Dumont, 2006). Ainsi, les mots « soulagement » et « apaisement » peuvent tout aussi
bien étre associés a « révolte » et « impuissance ». En résumé, I’accompagnement
impliquerait un tourbillon d’émotions intenses, parfois inconnues et souvent
paradoxales, lesquelles pourraient entrainer un état de confusion pour les

accompagnants.

1.3.4 Un espace relationnel

« Personne ne peut étre accompagné contre son gré et personne ne peut accompagner
autrui & contrecceur » (Matray, 2004). Pour que cette aventure commune s’écrive, un
échange est nécessaire dans 1’abandon, I’acceptation, la présence et I’ouverture (de
Montigny, 2002; Feintrenie, 2010; Matray, 2004). A cet effet, certaines études
empiriques suggérent qu’une attitude sereine ainsi que I’acceptation de la fin par le
mourant influencerait positivement le cheminement du proche aidant (Dumont,
2006).

Par ailleurs, certains auteurs ont évoqué le concept de transcendax}ce de soi (ou
d’auto-transcendance) et de relation transpersonnelle pour illustrer la rencontre
authentique et bienveillante qui peut avoir lieu entre le mourant et son accompagnant
(Frankl, 1997; Matray, 2004; Melin-Johansson et al., 2012; Ortoli et Deroin, 2011). A
cet effet, les familles semblent puiser des forces dans la spiritualité.' La littérature en
psychologie existentielle soutient d’ailleurs ces observations cliniques. On y soutient

en effet que la confrontation avec la mort peut étre a la fois source de détresse et

! Une définition approfondie de la spiritualité et de I’auto-transcendance sera offerte dans la prochaine
section.
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d’anxiété, mais aussi une possibilité de croissance spirituelle et existentielle (Melin-
Johansson et al., 2012; Quintin, 2015; Yalom et Lieberman, 1991). A I’inverse, le
déni de la mort et I’agressivité pourraient rendre cette expérience plus difficile a vivre

pour le mourant et son entourage (Neimeyer et al., 2002; Zimmermann, 2007).

1.3.5 L’ultime moment

En dernier lieu, plusieurs auteurs évoquent I’importance des derniers moments avec
le mourant, qui représenteraient le point culminant de 1’accompagnement pour de
nombreuses familles (Dumont, 2006; Feintrenie, 2010; Ortoli et Deroin, 2011). Si les
conditions le permettent, la famille et le mourant vivraient I’intensité du temps, la
qualité de chaque instant vécu pleinement, y compris dans la présence silencieuse.
Cette présence serait d’autant plus importante que le temps passé avec |’autre
s’amenuise, que le temps est compté (Melin-Johansson et al., 2012; Quintin, 2015).
Tout se concentrerait sur un présent de plus en plus immédiat. Cette période,
bouleversante, empreinte du caractére sacré de la vie et de la mort, serait donc
fréquemment vécue comme une expérience spirituelle (Ortoli et Deroin, 2011). Pour
les proches, la présence auprés du mourant lors de la mort serait I’ultime marque de
tendresse. En effet, les circonstances entourant le déces, telles que la présence lors de
la fin et le respect du caractére sacré de la mort, aideraient les proches a vivre plus
sereinement la fin (Dumont, 2006). Ceux qui n’auraient pu &tre présents lors du décés
peuvent éprouver le sentiment d’avoir abandonné leur proche et d’avoir failli a leur

« devoir d’amour » (Ortoli et Deroin, 2011).
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1.3.6 L’accompagnement, en résumé

5 .

En somme, I’accompagnement peut étre symbolisé comme un chemin & parcouri
entre le mourant et I’accompagnant afin de renouer le lien social et intime autour de
la vie et de la mort. Les enjeux sont multiples tant les défis a relever sont nombreux.
Ces défis concernent des préoccupations physiques, psychologiques et spirituelles.
Par conséquent, le parcours et le contenu de I’accompagnement sont indéfinissables a
’avance. Selon Patrick Verspieren (cit¢ dans Matray, 2004), « accompagner
quelqu’un ce n’est pas le précéder, lui indiquer la route, lui imposer un itinéraire,
mais marcher & ses cOtés en le laissant libre de choisir son chemin et rythme de ses

pas. »

L’accompagnement quotidien du mourant serait exigeant. L’accompagnant est en
effet confronté a la mort de son proche, autant qu’a ses propres questionnements.
Cette épreuve engagerait le sens profond de la vie humaine (Feintrenie, 2010;
Quintin, 2015). L’individu devra probablement faire face a la dégradation du corps,
voire de I’esprit de son proche. En outre, cet accompagnement est susceptible de
provoquer un questionnement existentiel, qui renvoie le proche aidant a sa propre
quéte de sens de la vie et de la mort (Dumont, 2006; Gadamer, 1993; Totman et al.,
2015; Yalom et Lieberman, 1991). Accompagner, c’est donc se risquer dans cette
relation confrontante et exigeante physiquement, psychologiquement et
spirituellement. Accompagner c’est étre capable d’assumer cette proximité avec la
mort et avec |’autre, tout en gérant ses propres limites, ses questionnements et en

maintenant une capacité d’accueil.

L’accompagnement vient donc révéler et attiser une foultitude d’émotions et de

besoins, notamment spirituels et existentiels, dont il faut tenir compte dans le soutien
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des proches aidants. Si la médecine palliative pratiquée en équipes multidisciplinaires
s’avére familiére avec les dimensions physiques, relationnelles, psychologiques et
sociales de la souffrance, la souffrance spirituelle et existentielle est parfois moins
bien comprise et peut laisser les soignants, autant que les patients, impuissants.
Néanmoins, un soutien spirituel apparait essentiel dans le cadre des soins palliatifs
compte tenu des questionnements existentiels particuliers engendrés par la
confrontation a la mort et I’absence fréquente de cadre social pour leur faire face.
Dans I’optique de mieux comprendre cette notion de soutien spirituel, la prochaine
section recensera les écrits pertinents quant au concept de spiritualité en contexte de

fin de vie et se penchera plus en profondeur sur I’approche existentielle de Frankl.

1.4 La spiritualité et I’approche existentielle en contexte de fin de vie

1.4.1 Conceptualisation de la spiritualité

De nombreux auteurs ont tenté de définir la notion de spiritualité (Byock, 2002;
Coyle, 2008; Frankl, 1959; Rimbaut, 2008). Dans son étymologie, le terme
« spiritualité » provient du latin ecclésiastique « spirit(u)alitas » qui signifie
littéralement « immatérialité, ce qui est surnaturel » (Centre National de Ressources
Textuelles et Lexicales, 2016; Robert, 2009). Ce sens était principalement utilisé par
les Péres de I’Eglise pour qualifier ce qui se rapporte & I’4me et a I’intelligence
spirituelle, par opposition aux aspects corporels, charnels et matériels. L’étude de la
spiritualité consiste habituellement en « la vie de ’ame et la vie religieuse » (Robert,
2009). Elle regroupe notamment un ensemble de croyances, de principes ou de régles
qui inspirent la vie de 1’dme. Cette notion d’adme rameéne dés lors aux notions

d’inconnu, d’indicible, d’immortel.
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De ses racines jusqu’a aujourd’hui, la notion de spiritualité a largement évolué,
prenant souvent les couleurs du « zeitgeist » de ’époque. De nos jours, un certain
consensus s’est établi autour de la définition de la spiritualité chez les chercheurs en
psychologie et en science des religions. D’abord, la spiritualité ne serait plus du
domaine exclusif des religions (Bourgeois, 1998; Byock, 2002; Coyle, 2008). Comme
le suggére le théologien Henri Bourgeois : « Certes I’expérience religieuse est, en
principe spirituelle : elle donne au spirituel des croyances, des rites, une tradition et,
plus ou moins, un appareillage institutionnel. Mais il est du spirituel non religieux :
on peut étre spirituel dans son travail, dans ses amours, dans son rapport 4 la mort,
sans pour autant adhérer & une religion » (Bourgeois, 1998). En somme, la spiritualité
s’inscrirait dans toute activit¢é humaine. Elle incarnerait méme I’essence de notre
humanité, I’humain se construisant autour d’un noyau spirituel (Feintrenie, 2010;
Frankl, 1959, 1997). Dans cette optique, il est susceptible de penser I’homme en
termes d’expériences spirituelles et existentielles, et d’interroger I’expérience de
I’accompagnement sous cet angle. Si toute expérience humaine est fonciérement
spirituelle, il est aussi possible de comprendre 1’expérience de ’accompagnement en
tant qu’expérience spirituelle. Cela semble d’autant plus pertinent que
I’accompagnement peut susciter une confrontation & la finitude, qui est

intrinséquement une expérience existentielle.

1.4.2 Les différentes dimensions de la spiritualité

Une recension de la littérature sur le concept de la spiritualité nous a permis de mettre
en lumiére neuf dimensions du spirituel : a) la notion de sens a la vie ; b) le sentiment
de mission, de raison ou d’appel ; c) la conviction que la souffrance est porteuse de
sens ; d) I’idée d’un chemin a tracer ; e) la croyance dans le caractére sacré de la vie ;

f) la notion d’ame éternelle ; g) la dimension transcendante avec Dieu ou un étre
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supérieur ; h) I’emphase sur la relation au monde et aux autres ; i) I’importance de la

transformation personnelle (Coyle, 2008).

Ces dimensions, et principalement la préoccupation du sens, reviennent constamment
dans la littérature théorique et clinique qui traite de I’expérience de la spiritualité en
contexte de fin de vie ou de deuil (Becker et al., 2007; de Montigny, 2010; Gillies et
Neimeyer, 2006; Melin-Johansson et al., 2012; Neimeyer et al., 2002; Quintin, 2015;
Totman et al., 2015; Vachon et Dupuis, 2012). La question de la quéte de sens y est
donc évoquée en lien avec la souffrance et I’absurdité inhérentes a la fin de vie.
Aborder la question de la quéte de sens dans la souffrance nous raméne
inévitablement aux travaux de Victor Frankl, célébre psychiatre autrichien ayant
survécu aux camps de concentration. A la suite de cette expérience de vie
exceptionnelle, Frankl a approfondi sa théorie existentielle sur la recherche de sens.

La section qui suit sera donc dédiée a I’approfondissement des travaux de Frankl sur

la recherche de sens et la spiritualité.

Pour Frankl, la nécessité de chercher et de trouver des sources de sens a sa vie
représente un besoin existentiel primaire (Melin-Johansson et al., 2012; Vachon et
Dupuis, 2012). Chaque individu posséderait la liberté et la capacité de trouver un ou
des sens a son existence (Frankl, 1959). Ainsi, selon Frankl, I’existence prend un sens
différent pour chacun, ce qui se traduit par les différentes avenues empruntées pour
chercher du sens a sa vie. Frankl a d’ailleurs identifié différentes voies susceptibles
de mettre en lumiére le sens de la vie, notamment ; a) les valeurs créatrices, b) les

valeurs expérientielles et c) les valeurs attitudinales.

Les valeurs créatrices référent a la contribution unique qu’un individu peut apporter
au monde. Le sentiment de I’accomplissement, défini comme notre contribution au
monde, favorise le sens et engendre un sentiment de satisfaction (Frankl, 1959).

D’ailleurs, ce sentiment est souvent décrit par les proches aidants qui se sentent
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satisfaits et heureux d’avoir accompagné leur proche jusqu’a la fin (Feintrenie, 2010;

Journois, 2010; Ortoli et Deroin, 201 1; Proot et al., 2003; Totman et al., 2015).

La deuxi¢me voie de la découverte de sens réside dans I’expérience profonde de la
rencontre avec quelqu’un ou quelque chose. Le sens peut donc émerger en vivant la
bonté, la vérité et en découvrant ’amour véritable (Ravet, 2015). Les valeurs
expérientielles se vivraient ainsi davantage dans ’appréciation, la contemplation et la
gratitude de ce que le monde nous offre (la nature, les relations). A cet égard,
’accompagnement est souvent congu comme étant synonyme d’amour et

d’engagement véritable (de Montigny, 2010).

Finalement, le sens jaillirait également de la capacit¢ & trouver un sens & la
souffrance, donc en transformant notre attitude face a une souffrance inévitable. Par
conséquent, la vie et son lot de souffrances inévitables ont le potentiel de porter un
sens. Pour Frankl, en affrontant la souffrance, I’humain grandit et développe une plus
grande conscience spirituelle et existentielle (Frankl, 1997). Ces propos font
également écho a ceux de Yalom, qui rappellent que la confrontation a la mort peut
tout aussi bien étre une source de détresse qu’une source de croissance spirituelle
favorisant une meilleure appréciation de la vie (Yalom et Lieberman, 1991). A cet
égard, plusieurs écrits suggérent qu’a la suite de I’expérience d’accompagner un
proche, les accompagnants se seraient sentis plus conscients de la valeur dé la vie et
plus sensibilisés & la souffrance d’autrui (de Montigny, 2010; Dumont, 2006; Gillies
et Neimeyer, 2006; Quintin, 2015). En outre, les proches aidants rapportaient une
prise de conscience accrue de la fugacité de la vie et de la finitude (Dumont, 2006;

Yalom et Lieberman, 1991).

D’ailleurs, cette capacité de grandir dans la souffrance a également été identifiée par
Frankl comme processus d’adaptation a une situation en la « transcendant » (Becker
et al., 2007; Frankl, 1997; Gillies et Neimeyer, 2006). Le concept de transcendance

est d’ailleurs intimement lié & la conception de la spiritualité. En fait, transcender
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signifierait notamment se sentir li€¢ & quelque chose de plus grand que soi. De par ce
lien puissant avec un autre, avec soi ou avec le monde, la souffrance deviendrait
davantage tolérable. Ainsi, « transcender » signifierait également « faire I’expérience
de l’infini ou de ’autre » (Rimbaut, 2008). Frankl suggére d’ailleurs que I’étre
humain est nécessairement dirigé vers, li€ a quelque chose d’autre que soi ou
quelqu’un, qu’il s’agisse d’atteindre un but, un engagement idéologique ou de
rencontrer ’autre dans une relation nous dépassant (Frankl, 1997; Vachon et Dupuis,
2012). L’auto-transcendance peut entre autre se manifester par une attitude décentrée
et gratuite dans le rapport a I’autre, amenant 4 une meilleure connaissance de soi,
d’autrui, du monde (Rimbaut, 2008). De par cette définition, [’accompagnement est

susceptible d’entrainer une forme de transcendance.

1.4.3 Ensomme, I’accompagnement en tant qu’expérience spirituelle et

existentielle

A la suite de I’accompagnement, de nombreux proches aidants témoignent d’un
changement dans leur vie (Becker et al., 2007; de Montigny, 2010; Dumont, 2006;
Gillies et Neimeyer, 2006; Neimeyer et al., 2002; Ortoli et Deroin, 2011; Totman et
al., 2015). Ils évoquent un changement identitaire, une nouvelle hiérarchisation des
besoins et des valeurs, manifestés par de nouvelles activités, une plus grande
conscience de la fragilit¢ de la vie et une meilleure empathie (Quintin, 2015).
L’expérience d’accompagnement est de ce fait pergue comme un chemin de
connaissance et de croissance personnelle susceptible de se révéler dans des

dimensions spirituelles et existentielles.

Les questionnements existentiels semblent &tre inhérents & [’expérience

d’accompagner un proche vers la mort. De plus, le contact de I’aidant avec sa propre
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spiritualit¢ semble un élément important pour traverser cette épreuve. Finalement, &
notre connaissance, peu d’études nous renseignent sur I’expérience spirituelle et
existentielle de I’accompagnement du point de vue des proches aidants (Totman et
al., 2015). L’expérience spirituelle des aidants a été plus largement étudiée dans le
cadre du processus de deuil (Becker et al., 2007; Gillies et Neimeyer, 2006;
Neimeyer et al., 2002). L’expérience spirituelle et existentielle de I’accompagnement
a également été questionnée, mais du point de vue des infirmiéres (Vachon et al.,
2012). Or, une meilleure compréhension de I’expérience spirituelle et existentielle
des proches aidants ayant accompagné un étre cher permettrait de mieux saisir la
détresse existentielle & laquelle ils sont confrontés et les fagons optimales de les
soutenir. Une meilleure connaissance de 1’essence de [’expérience spirituelle et
existentielle serait la premiére étape pour suggérer des pistes d’interventions, ou
méme de les améliorer, ce qui répondrait par ailleurs & une des missions des soins

palliatifs : que la qualité de vie des proches soit priorisée.

1.5 Les objectifs et questions de recherche

L’objectif principal de cet essai est donc de mieux comprendre I’expérience
spirituelle et existentielle de I’accompagnement d’un proche en fin de vie. L’étude
tente par conséquent : a) de décrire ; b) d’explorer et c) de mieux comprendre les

dimensions spirituelles/existentielles de I’accompagnement, & partir du récit de

proches aidants.

A cet effet, plusieurs questions de recherche ont été formulées de maniére a tenir
compte de la pluralité des dimensions de la spiritualité — quéte de sens, religion, auto-
transcendance. Ces questions ont servi de guide lors de I’élaboration des questions
d’entrevue et de relances, mais également dans le processus d’analyse. Ces questions

vont comme suit :
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- Quel sens des aidants donnent-ils a cette expérience d’accompagnement ?

- Peut-on comprendre [’accompagnement comme une expérience d’auto-
transcendance ?

- Est-ce que I’accompagnement peut €tre une occasion de croissance ou de

transformation spirituelle et existentielle ?

1\

Ce projet s’inscrit dans une étude de plus grande envergure qui vise a explorer
I’expérience de proches aidants ayant accompagné un étre cher aux soins palliatifs.
Bien que le bassin de recrutement soit identique (2 savoir le service aux endeuillés de
'unité¢ des soins palliatifs de 1’Hopital général de Montréal), les participantes
différaient d’une étude a I’autre. Egalement, ces deux projets se distinguaient au
‘niveau des questions et des objectifs de recherche. Cet essai visait spécifiquement les
aspects spirituels et existentiels de I’accompagnement, alors que I’étude de plus
grande envergure I’abordait sous d’autres angles, notamment en questionnant le

rapport médecin-patient ou encore en mettant le focus spécifiquement sur la transition

curatif-palliatif.



CHAPITRE [I

CADRE CONCEPTUEL ET METHODOLOGIQUE

Le prochain chapitre propose d’explorer la méthodologie de recherche perrﬁettant de
répondre aux objectifs et questions de recherche, soit de décrire, d’explorer et de
mieux comprendre les dimensions spirituelles et existentielles de 1’accompagnement
d’un proche en fin de vie. En premier lieu, ce chapitre débutera par la présentation du
cadre conceptuel de 1’étude, laquelle se situe dans une démarche qualitative et s’ancre
dans un paradigme constructiviste, intersubjectif et herméneutique. Les présupposés
face au sujet d’étude et la posture de recherche seront élaborés. La démarche

phénoménologique et interprétative sera également décrite.

En deuxieme lieu, nous nous pencherons sur la démarche méthodologique. Nous
présenterons les procédures de recrutement, les participants, de méme que le
processus de cueillette et d’analyse des données. De plus, les critéres de rigueur
propres au paradigme constructiviste ayant été observés seront présentés. Ceux-ci
incluent notamment : la réflexivité, 1’équité et I’authenticité. Nous terminerons par les

considérations éthiques qui ont été prises en compte dans cette recherche.

2.1 Le cadre conceptuel

Cette étude s’ancre dans un paradigme de rechérche constructiviste, lequel stipule que
la réalité psychologique, spirituelle et existentielle est I’ceuvre de co-constructions.
Ces co-constructions s’élaborent de maniére unique en fonction des contextes

culturels, sociaux, relationnels. Dans la section qui suit, nous élaborerons davantage
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les postulats du paradigme constructiviste. Nous mettrons également en évidence la
pertinence d’une démarche qualitative et nous présenterons la démarche
phénoménologique adoptée pour cette étude. Rappelons qu’une étude a déja cherché
a explorer I’expérience spirituelle et existentielle des infirmiéres qui accompagnent
des patients en fin de vie (Vachon et al., 2012). Ainsi, le cadre conceptuel de cet essai

s’inspire de cette étude.

2.1.1 Paradigme de recherche

Un paradigme est « une série de présupposés sur le monde social, qui présente un
cadre philosophique et conceptuel pour mener I’étude de ce monde » (cité dans
Ponterotto, 2005). Ainsi, toute démarche de recherche s’ancre dans un paradigme, ce
qui en guide sa portée, sa méthode et I’évaluation de sa rigueur (Ponterotto, 2005).
Nos présupposés sur le monde, sur I’expérience spirituelle et existentielle de
’accompagnement dans la réalité sociale actuelle sont cohérents avec le paradigme

constructiviste.

Le paradigme constructiviste stipule que la réalité n’est pas uniforme, mais plut6t
’ceuvre de co-constructions, c’est-a-dire de multiples réalités subjectives qui
s’élaborent en fonction de I’expérience et des contextes. Ainsi, selon le paradigme
constructiviste, pour saisir I’essence d’un phénoméne, il importe de questionner
plusieurs expériences subjectives qui sont toutes considérées importantes et
nécessaires a la compréhension du phénomeéne (Ponterotto, 2005). Par ailleurs, dans
le contexte ol la réalité n’est pas uniforme, objectivement mesurable ou observable,
c’est plutdt dans I’ceuvre de la rencontre, de I’approfondissement de 1’expérience et
de la réflexion qu’il est possible d’arriver a affiner sa compréhension d’un

phénomene. En ce sens, toute compréhension nécessite une interprétation. L’activité
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de recherche devient, du moins en partie, une activit¢ de compréhension et
d’interprétation. Cela est cohérent avec une approche herméneutique, laquelle stipule
que le sens d’une expérience est a priori caché, mais qu’il peut émerger grice a une
profonde réflexion ; réflexion partagée et stimulée par I’interaction entre le chercheur
et le participant (Ponterotto, 2005). Ainsi, chercheur et participant créent
conjointement un sens, ils le co-construisent par leur dialogue et leurs interprétations.
Le langage permet ainsi de co-créer et de conscientiser des éléments de |’expérience
(van Manen, 2006). En effet, le sens de I’expérience du participant peut émerger a
partir du dialogue avec le chercheur, dans un processus intersubjectif. Le processus
est dynamique, vivant, non linéaire (Smith, 2007; Tracy, 2010). Le chercheur, habité
par sa propre histoire et son expérience propre, va a la rencontre de I’autre et
s’engage avec lui en I’aidant & raconter son récit de vie et son histoire pour en
dégager un sens (Smith, 2007). De cette maniére, notre paradigme de recherche
s’inscrit dans la lignée herméneutique d’un de ses péres fondateurs, Wilhelm Dilthey,
qui comprenait 1’étude des sciences humaines a travers l’interaction entre la
subjectivité du chercheur, I’expérience a I’étude et le dialogue intersubjectif entre les
deux (Mesure, 2016). D’ailleurs, Dilthey clarifie la distinction entre explication et
compréhension : « Nous expliquons la nature, alors que nous comprenons la vie
psychique ». Dans I’esprit de la pensée de Dilthey, notre exploration de I’expérience

spirituelle et existentielle demande a étre comprise et non & étre expliquée.

Ainsi, nous supposons que le sens donné a cette expérience d’accompagnement par
les proches aidants peut se dessiner a travers la co-construction entre la subjectivité
des participants, celle du chercheur de méme que dans I’échange entre leurs deux
subjectivités (Vachon et al., 2012). De ce fait, |’interaction entre le chercheur et le
participant est centrale pour saisir le sens et une compréhension détaillée de 1’objet
d’étude. Conséquemment, cet essai se place dans une position idiographique, ce qui
signifie que le chercheur s’attache a comprendre de maniére approfondie la personne,

considérée comme entité unique et complexe (Vachon et al., 2012). Notre but n’étant
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pas la prédiction ou I’explication d’un phénoméne, mais bien plut6t la compréhension
en profondeur de I’individu. Ainsi, le sens émergeant ne peut étre généralisé qu’a des

situations similaires, comportant des spécificités analogues (Ponterotto, 2005).

Ce paradigme constructiviste et interprétatif met aussi en valeur une démarche
inductive. En ce sens, le processus de compréhension émerge sans chercher & imputer
des attentes préexistantes. Le sens est fondé sur I’expérience méme, plutdt que sur des

postulats a priori (Bachelor et Joshi, 1986).

2.1.2  Posture du chercheur et mise en lumiére des présupposés

Le concept immatériel de spiritualité et son expérience paraissent difficiles a
appréhender par une recherche scientifique, voire méme par le langage (Coyle, 2008).
Ainsi, consciente de la potentielle difficulté a verbaliser ’expérience spirituelle et
existentielle, nous misons plut6t sur la possibilité d’explorer cette expérience via la
co-construction intersubjective du chercheur et des participants. Parler de
I’expérience de I’accompagnement d’un proche vers la mort est fréquemment difficile
et douloureux ; nous nous devions donc d’instaurer un climat propice au dévoilement
de soi et a la discussion. L’échange avec le chercheur peut parfois aider le participant
a expliciter et 4 mieux saisir I’essence de sa propre expérience, comme nous le
verrons dans la section « Résultats ». Pour ce faire, le chercheur doit étre disponible a
I’autre et il se doit de respecter son témoignage. Ainsi, tout au long des entrevues,
nous avons fait appel a nos qualités et aptitudes de clinicienne. Les aptitudes référent
notamment aux reflets, relances ou reformulations parfois nécessaires pour capter
adéquatement le vécu des personnes et les aider a exprimer ce qui est parfois si

difficile & nommer. Les qualités, telles que I’empathie, la sensibilité et la
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bienveillance ont aussi été mobilisées pour mettre en confiance et laisser le temps aux

participants de passer au-dela de leurs hésitations, de leur souffrance et de leurs peurs.

Ainsi, il importe non seulement d’écouter les participants, mais également d’accorder
de la valeur & leur expérience. La réalit¢ humaine dans laquelle plonge le chercheur
n’est fondamentalement pas la sienne. Pour cette raison, nous devons donner la parole
a ’autre et étre humble et curieux devant celle-ci. Le participant détient lui-méme les
clés de son expérience subjective. Puis, nous reconstituons par la suite ce monde
collectif dont chaque acteur ne détient qu’une petite partie (Paillé et Mucchielli,
2008). Ainsi, il est préférable que le chercheur mette entre parenthéses ses
préconceptions et ses catégories a priori. Cette co-construction est donc ouverture au
monde, le plus possible sans jugement hatif ou réducteur. Il s’agit en somme de se
laisser transformer, de se laisser toucher et de lacher prise par rapport a nos catégories
interprétatives : d’adopter une attitude empreinte d’empathie et de curiosité. Le
chercheur est amené a voir, penser et comprendre autrement (Paillé et Mucchielli,
2008).

Cette position constructiviste et interprétative implique donc que le chercheur ne peut
pas faire fi de sa subjectivité. Ses valeurs et son expérience ne peuvent étre séparées
de son processus de recherche. Au contraire, sa subjectivité est 1égitimée et valorisée,
mais pour ce faire, la reconnaissance de ses présupposés est nécessaire (Morrow,
2005; Ponterotto, 2005; Smith, 2007). Afin de respecter les critéres de rigueur qui
guident la recherche (lesquels seront abordés ultérieurement), le chercheur se doit de
reconnaitre de maniere minutieuse sa subjectivité, plutdt que de tenter de P’annihiler
tel qu’il se pratique habituellement dans la perspective positiviste (Morrow, 2005;
Ponterotto, 2005; Tracy, 2010).

Ainsi, il importe de se pencher sur les présupposés théoriques, cliniques, voire
personnels sous-jacents au processus de recherche (Vachon et al., 2012). De ce fait,

nous reconnaissons que notre compréhension de la spiritualité et de la recherche de
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sens est fortement inspirée de 1’approche existentielle de Frankl (Frankl, 1959, 1997).
Nous supposons, par exemple, que ’humain posséde la capacité de trouver un sens a
la suite d’une expérience bouleversante, qu’elle soit heureuse, douloureuse ou
traumatisante. Par exemple, dans cette étude, nous supposons que les aidants qui
accompagnent leur proche en fin de vie sont 2 méme d'évoluer psychiquement dans

cette expérience et potentiellement d’en grandir spirituellement.

D’un point de vue clinique, notre approche du phénoméne est également fagonnée par
la théorie intersubjective (Buirski et Haglund, 2009). Cette théorie congoit
I’expérience subjective comme un processus interactif, en mouvement, et
continuellement enchissé dans les relations. Le chercheur est donc lui-méme habité
de son expérience subjective qui se modifie également a la rencontre de |’autre. Nous
nous joignons ainsi 4 cet autre dans I’espace intersubjectif pour co-construire une
compréhension de I’expérience qui nous interroge (Holloway et Todres, 2007;
Mesure, 2016; Smith, 2007). De ce fait, nous supposons que les proches aidants ont
construit leur expérience spirituelle et existentielle de ’accompagnement grace aux
interactions avec leur proche mourant, aux échanges avec |’entourage, tout au long du

deuil, ainsi que dans |’interaction avec le chercheur.

2.2 L’intérét d’'une démarche qualitative

Cet essai cherche a décrire et mieux comprendre I’expérience spirituelle et
existentielle de proches aidants qui accompagnent un étre cher en fin de vie dans le
cadre hospitalier des soins palliatifs. Cette étude s’inscrit de ce fait dans une
démarche exploratoire. L’expérience spirituelle y est comprise comme un phénoméne
psychique difficile a saisir par le langage, mais qui peut malgré tout étre exploré
(Coyle, 2008). En outre, ’apport de la recherche qualitative, et notamment I’approche

phénoménologique, est reconnu pour |’étude de tels processus complexes (Ponterotto,



36

2005; Smith, 2004). Nous nous sommes basée par conséquent sur une démarche
qualitative afin de répondre aux objectifs de recherche. De surcroit, la recherche
quantitative domine encore dans le domaine de « la psychologie de la spiritualité »
(Coyle, 2008). Or, pour accéder au vécu subjectif des participants et tenter de mieux
comprendre leur expérience sociale et psychique, il s’agit d’aller explorer auprés
d’eux cette réalité, et ce, par une démarche qualitative et phénoménologique (Bernier,
1987). En effet, la théorie doit pouvoir résonner dans la quotidienneté des personnes,

ce qui suppose un questionnement de I’expérience concréte des proches aidants
(Frankl, 1997).

2.2.1 Ladémarche phénoménologique

Cet essai se positionne ainsi dans un paradigme constructiviste-interprétatif et dans
une perspective existentielle et intersubjective de co-construction de sens. Une
démarche phénoménologique a par conséquent ét€ employée compte tenu de
I’objectif global, qui vise & mieux comprendre I’expérience spirituelle des proches
.aidants qui accompagnent un é&tre cher en fin de vie. La psychologie
phénoménologique se définit comme I’étude de phénomeénes tels que les étres
humains conscients eﬁ font I’expérience (Bachelor et Joshi, 1986). A cet effet, le
phénomeéne ici étudié est I’expérience de I’individu telle qu’elle se présente a lui.
Cette méthode qualitative vise I’étude de la signification d’un phénomene, a partir des
propres termes des participants, plutét que son explication. Elle permet d’accéder au
vécu des participants et d’expliciter ’essence de leur expérience. Il s’agit ensuite de
mettre en [umicre des dimensions universelles de |’expérience, lesquelles sont
susceptibles de lier entre elles les multiples expériences subjectives individuelles
(Bachelor et Joshi, 1986; Coyle, 2008; Vachon et al., 2012). La phénoménologie met

I’emphase sur le sens et les significations et cherche ainsi a pouvoir révéler I’essence
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méme de I’expérience a partir des différents vécus (cognitif, social, affectif, etc.)
(Holloway et Todres, 2007).

La phénoménologie est une approche largement reconnue en psychologie ou la
compréhension du mode d’étre personnel de la personne est primordiale (Bachelor et
Joshi, 1986; Paillé et Mucchielli, 2008). Dans le cadre de cette recherche, nous
postulons que le vécu de chaque accompagnant est unique, mais qu’une partie de
I’expérience spirituelle et existentielle de I’accompagnement est partagée. Celle-ci se
révele par des dimensions universelles, que nous ticherons de décrire et mieux

comprendre.

2.2.2  Une démarche phénoménologique et interprétative

La phénoménologie semble étre la méthode la plus appropriée pour explorer le sens
qu’une personne donne a son expérience spirituelle ou existentielle. Néanmoins,
quand le rdle interprétatif du chercheur est mis en valeur dans [’analyse
phénoménologique, une analyse phénoménologique interprétative s’avére appropriée
(Coyle, 2008; Smith, 2004). L’analyse phénoménologique et interprétative (Smith,
2004) repose sur les mémes fondements que la phénoménologie. Elle vise un examen
détaillé du monde tel qu’il est appréhendé par I’individu. Son but est donc d’explorer
en détails IDexpérience vécue par le participant. Toutefois, [|’analyse
phénoménologique et interprétative s’affranchit de la phénoménologie traditionnelle
en laissant davantage d’espace a I’interprétation du chercheur (Smith, 2004; Smith et
Osborn, 2003). L’interprétation favorise ainsi ’émergence d’éléments latents a la
conscience et est susceptible de laisser place a la lecture interprétative et
intersubjective du chercheur. Ainsi, I’analyse phénoménologique et interprétative

reconnait le role central du chercheur dans I’émergence du sens de I'expérience du



38

participant. Cette recherche de sens est un processus interprétatif en deux temps
(Smith, 2004; Smith et Osborn, 2003), largement inspiré de I’herméneutique, soit
I’art d’interpréter. Alors que le participant tente de faire sens de son expérience, le
chercheur s’implique lui-méme activement dans cette co-création de significations.

Le chercheur tente également de comprendre comment la personne construit ce sens.

Cet essai se situe donc dans un paradigme constructiviste-interprétatif et dans une
perspective existentielle et intersubjective. L’analyse des données a été effectuée a
partir de I’approche phénoménologique et interprétative pour tenter de mieux
comprendre I’expérience spirituelle des proches aidants qui accompagnent un proche

en fin de vie dans le cadre des soins palliatifs.

2.3 Laméthodologie

La méthodologie réfere aux processus et aux procédures de la recherche, tels que la

sélection et les caractéristiques des participants, la cueillette et ’analyse des données.

2.3.1 Les participants

Les six participants sont tous des femmes qui sont des proches aidantes de patients
décédés a I’unité de soins palliatifs de I’Hopital général de Montréal (HGM). Au sein
de cette recherche, le terme « proches aidantes » référe a toute personne clé, identifiée
par le mourant et I’équipe des soins palliatifs. Cet essai s’inscrit dans un projet de
plus grande envergure, mené par la directrice de l"étudiante, Mélanie Vachon, qui
vise & mieux comprendre I’expérience de proches aidants ayant accompagné un étre

cher dans le milieu des soins palliatifs, comme expliqué précédemment.
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La participation a I’étude a été volontaire. Le recrutement s’est effectué au sein du
service des soins palliatifs de ’HGM. Les personnes ont été recrutées via le service
de soutien au deuil, lequel posséde un répertoire des coordonnées de tous les proches
aidants ayant accompagné un proche aux soins palliatifs. Des invitations pour
participer & 1’étude ont été envoyées par la poste aux participantes® qui avaient perdu
un proche dans les trois derniéres années (Appendice A). Les personnes intéressées
devaient rappeler la chercheure principale pour s’assurer de respecter les critéres
d’inclusion de I’étude : a) avoir accompagné un proche du début de la maladie
jusqu’au moment de la mort aux soins palliatifs ; b) avoir perdu un proche dans une
fenétre de temps variant de 6 mois a 3 ans (le choix du moment de la perte a été
effectué selon les criteres de la durée d’un deuil selon le DSM-IV-R) ; c¢) étre
disponible pour participer & une entrevue d’une durée d’une a deux heures, avec
possibilité de relance ; d) parler frangais ; €) étre 4gé de 18 ans et plus, afin d’obtenir
un échantillon homogene, possédant plusieurs caractéristiques identiques pour tenter

de transférer les résultats jusqu’a un certain point (Smith et Osborn, 2003).

L’échantillon a ainsi été constitué de six femmes. En effet, dans I’approche
phénoménologique, on vise 4 recruter un nombre restreint de participants (Morrow,
2005; Smith et Osborn, 2003). L’étude a ét€ menée sur un petit échantillon, car le but
est d’appréhender I’expérience des participants en profondeur. La qualité des
informations obtenues, leur profondeur et leur variété prévaut sur le nombre de
participants (Morrow, 2005; Smith et Osborn, 2003; Tracy, 2010).

Ces femmes, agées de 24 a 73 ans au moment des entrevues a I’automne 2013, étaient
québécoises. Elles ont perdu un mari (n=3), un parent (n=2) ou une sceur (n=1), morts
d’un cancer depuis deux a trois ans au moment des entrevues. Quatre se déclaraient

catholiques non pratiquantes, une athée et une de confession juive non pratiquante.

? Le féminin est utilis€ pour ce terme puisque les participants sont tous de sexe féminin.
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Lien avec Temps depuis Religion Nombre
Nom Age 2 5
le mourant le décés d’entrevues
Sophie 58 Sceur 3 ans Juive non 1
pratiquante
Claude 56 Pére et Mére 3 ans Catholique 1
non
pratiquante
Emma 24 Pére 3 ans Catholique 1
non
pratiquante
Marie 54 Mari 2 ans Catholique 1
non
pratiquante
Suzanne 73 Mari 3 ans Catholique 2
non
pratiquante
Anne 69 Mari 3 ans aucune 1

2.3.2 Les procédures de recherche

Un guide d’entretien (Appendice B) a été construit, consignant les éléments

informatifs a fournir aux participantes avant de débuter ’entretien, de méme que les

consignes et les questions d’entrevues.

Avant de débuter I’entrevue, les participantes étaient invitées a lire et & compléter le

formulaire de consentement (Appendice C). Il leur a été également demandé de

compléter une fiche comprenant des informations sociodémographiques, tant sur

elles-mémes que sur leur proche (Appendice D). Les entretiens ont tous été
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enregistrés pour permettre la transcription intégrale et authentique du verbatim. En
outre, chaque entrevue a été accompagnée de notes réflexives (Appendice E)
comprenant des observations, des impressions cliniques et parfois méme des pistes

d’analyse de données.

La durée des rencontres s’est située entre une heure trente et deux heures trente, pour
laisser la place et le temps aux participantes d’aborder leur expérience, a leur rythme.
Une seule rencontre a été suffisante, les participantes ayant partagé leur expérience et
leur vécu lors d’une longue entrevue. Seule Suzanne, qui semblait ne pas avoir
exposé tout ce qui I’habitait a la fin de la premiére rencontre, a souhaité que I’on se
réunisse a nouveau. Nous lui avons par la suite remis des références de psychologues

en bureau privé, a sa demande.

Les rencontres se sont majoritairement toutes déroulées au domicile des participantes
qui souhaitaient le confort et la sécurité émotionnelle de leur maison. Seule Claude a
préféré se livrer a I’unité des soins palliatifs de I’Hopital général, lieu de ses

souvenirs.

2.3.3° La cueillette des données

Les rencontres se voulaient essentiellement des entretiens semi-dirigés (guide
d’entretien en Appendice B). Puisque la démarche phénoménologique cherche a saisir
I’expérience subjective, telle que vécue par le participant, les entretiens peu dirigés
sont souvent recommandés dans ce type de recherche. Ainsi, la source premiére des
données est le témoignage des individus. L’entrevue semi-dirigée permet d’explorer
en profondeur les différentes facettes de I’expérience vécue par le sujet (Poupart,
1997). Les rencontres individuelles permettent d’approfondir I’espace relationnel et

intersubjectif entre le chercheur et le participant et de I'utiliser comme tremplin



42

facilitateur et respectueux, favorisant |’exploration de questions qui peuvent parfois

étre difficiles a verbaliser (Coyle, 2008).

Ainsi, I’entrevue semi-dirigée permet de s’engager dans un dialogue ou les questions
initiales peuvent &étre modifiées a la lumiére des réponses des participants. Elle
favorise la co-construction du sens entre le participant et le chercheur (Smith et
Osborn, 2003). Les questions préalablement pensées servent de guide et les réponses
peuvent amener le chercheur a explorer des avenues non envisagées jusqu’alors,
favorisant une plus grande flexibilité dans I’entrevue. Il est également recommandé
de ne pas poser trop de questions et de favoriser les questions ouvertes plutét qu’une
grille de questions strictes pour susciter le dévoilement de soi et laisser le sens

émerger par une co-construction entre le chercheur et le participant (Morrow, 2005;
Smith et Osborn, 2003).

Les participantes étaient donc invitées a partager leur vécu et leur expérience d’avoir
accompagné leur proche. Il leur était également proposé d’aborder leur rapport a la
vie et & la mort a la suite de cette expérience d’accompagnement. Nous les avons
aussi questionnées sur les changements constatés ou non dans leur vie a la suite de
I’accompagnement (au niveau des valeurs, des priorités, des peurs, etc.), si la religion
ou une pratique spirituelle était venue les soutenir et nous les avons interrogées sur ce

qui leur restait de cette expérience.

Notre méthodologie découle donc de notre paradigme constructiviste-interprétatif et
de notre approche phénoménologique et interprétative ou la non-directivité, les
relances, le rdle du chercheur comme soutien et co-constructeur du sens de

I’expérience spirituelle du participant sont mis de I’avant.
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2.3.4 L’analyse des données

L’analyse qualitative s’apparente & une activité de production de sens du monde
environnant (Paillé et Mucchielli, 2008). L’analyse phénoménologique tente de
mieux comprendre I’expérience subjective des participants et a dégager les universels
qui ressortent de leurs expériences. Pour ce faire, le chercheur a recours a
I’interprétation (Smith et Osborn, 2003). Smith et Osborn ont d’ailleurs mis en place
un processus d’analyse basé sur six étapes (décrites plus bas) ou les données sont
traitées a partir d’une grille de codification ouverte. Outre la démarche d’analyse de
Smith et Osborn, nous nous sommes également inspirés de I’analyse en mode écriture
de van Manen (van Manen, 2006). En effet, selon cet auteur, la réflexion
phénoménologique serait une expérience de langage pouvant étre décrite en terme
d’expérience d’écriture qui permettrait au sens de jaillir davantage. Nous avons
également complété notre démarche d’analyse en nous inspirant des écrits de Smith

sur I”herméneutique (Smith, 2007).

Les entrevues ont donc été enregistrées et retranscrites intégralement en verbatim. En
premier lieu, (étape 1, selon Smith et Osborn, 2003), les transcriptions ont été lues
avec attention, plusieurs fois, afin de s’imprégner et de s’immerger dans le contenu
des récits. Les notes réflexives du journal de bord ont également été relues de maniére
attentive afin de voir si certains thémes semblaient émerger. Les « mémos analytiques
» que représentent les notes réflexives nous ont été indispensables et ont constitué

une partie intégrante du corpus de données (Morrow, 2005).

L’analyse a donc débuté par une série de lectures et de relectures du verbatim, dans
une analyse libre du texte. A cette étape, des notes intuitives ont été consignées,
lesquelles ont par la suite bonifié 1’analyse. Ensuite, chaque transcription a été codée
une par une, utilisant une grille de codage libre et ouverte pour favoriser 1’émergence

d’idées, de codes voire méme de thémes significatifs pouvant décrire 1’expérience .
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spirituelle et existentielle (étape 2). A cette étape, nous avons annoté les verbatims,
paraphrasé les propos, tenté de les résumer, afin d’en dégager des interprétations
primaires et des unités de signification (étape 3). Nous avons également sélectionné
les extraits des transcriptions qui nous apparaissaient particuliérement significatifs et
évocateurs de sens. La grille de codification a ainsi pris forme, a évolué, par
I’immersion dans les données et la transcription. L’analyse suit donc une perspective
idiographique, c’est-a-dire qu’elle débute par des exemples spécifiques puis s’éleve

doucement vers des rubriques et thémes plus généraux.

Puis, chaque verbatim a été relu dans son ensemble. Les codes ont été comparés et
ordonnés de maniére cohérente afin de les hiérarchiser et de les regrouper en
catégories plus larges selon leurs similarités conceptuelles afin de capter le plus

authentiquement possible le vécu des participantes (étape 4).

Tout au long de ce processus, nous avons tenté de valider notre analyse en nous
assurant de rester le plus fidéle au texte original et en retournant constamment aux
propos des participantes. A cette étape, les catégories ont été & leur tour comparées,
ordonnées afin de faire émerger des catégories encore plus larges (étape 5). Le

processus a ainsi été répété pour chaque entrevue.

Les catégories ont été organisées de maniére a créer des connexions entre les unités
de signification a partir d’une analyse croisée des transcriptions, ce qui a permis
d’identifier les éléments récurrents de méme que des différences entre chaque
expérience. Cette approche a permis ainsi I’émergence de thémes principaux plus
abstraits (étape 6). Ces thémes ont pris forme a partir de notre interprétation et de
notre maniére de comprendre I’expérience des participantes, illustrés et justifiés par
leurs propos. A cette étape, nous avons eu recours a |’analyse en mode écriture et
nous nous sommes davantage inspirée de I’herméneutique. Nous avons sélectionné

les thémes centraux, et nous avons utilisé ’écriture libre, en nous inspirant des propos

des participantes afin de reformuler leur expérience.
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Les questions de recherche ont bien entendu guidé 1’analyse, précisément aux étapes
finales de sélection du matériel. En outre, tout au long du processus d’analyse et
d’interprétation, des rencontres ponctuelles avec un autre chercheur (la directrice de
recherche) ont permis de réfléchir, questionner et d’apporter une autre vision aux

codes et themes émergents de méme qu’aux significations des propos.

Cette analyse a donc suivi un procédé itératif, impliquant une forte interaction du
chercheur avec le texte puisque I’interprétation est une partie intégrante de la
recherche qualitative. En effet, nous ne cherchions pas I’obtention d’une unique

vérité, mais bien a dégager une compréhension en profondeur du phénomeéne.

2.3.5 Larigueur

Afin d’assurer rigueur et crédibilité & une recherche qui s’inscrit dans un paradigme
constructiviste, Morrow (2005) a établi des balises auxquelles se référer pour guider
une analyse rigoureuse et transparente. Il s’agit notamment de la réflexivité, de

I’équité, de méme que I’authenticité ontologique et éducative.

La réflexivité

L’histoire personnelle du chercheur et ses présupposés ne sont pas étrangers a son
choix d’objet d’étude. Ainsi, dans les approches qualitatives, on reconnait
’expérience du chercheur en tant qu’outil de recherche (Vachon et al, 2012).
L’implication émotionnelle du chercheur, ses présupposés, ses préconceptions, ses
interactions avec les participants, etc., font tous partie de la co-construction de sens

qui émerge des rencontres de recherche. Le chercheur doit donc faire preuve de
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réflexivité, c’est-a-dire de conscience de soi a toutes les étapes de sa recherche pour
s’assurer d’étre néanmoins rigoureux et d’éviter I’imposition de son unique
subjectivité (Holloway et Todres, 2007; Malterud, 2001; Morrow, 2005; Smith, 2007;
Tracy, 2010). L’espace réflexif entretenu notamment par la tenue d’un journal de
bord et dans les rencontres de co-supervision de recherche permet de mieux
comprendre en quoi notre expérience et nos interprétations du monde influencent
nécessairement le processus de recherche. Il importe de reconnaitre nos présupposés,
nos croyances et nos valeurs. En tichant de faire preuve de transparence, on s'assure
de davantage de rigueur et de crédibilité dans le processus de recherche (Tracy,

2010).

Différents moyens ont été mis en place pour faciliter la réflexivité. Tout d’abord, un
journal de bord a été tenu tout au long de I’étude, des étapes préliminaires jusqu’a
I’analyse des verbatims. Par exemple, pendant la cueillette des données, les
impressions cliniques lors des entrevues ont été notées pour étre ensuite utilisées dans
I’analyse ou encore étre discutées en supervision de recherche. Les notes réflexives
¢taient rédigées aprés chaque entrevue et elles comprenaient des idées, impressions,
vécus ou des intuitions d’interprétation. L’impact émotionnel des entrevues de méme
que des pistes d’interprétation y étaient consignés. La tenue du journal de bord

permet ainsi de retracer I’émergence de certains codes lors de I’analyse.

En outre, tout au long du processus de codification et d’analyse des données, des
rencontres ponctuelles ont eu lieu avec un autre chercheur en soins palliatifs, ici, la
directrice de thése, afin de discuter des thémes, de questionner les conclusions
émergentes et de valider les analyses effectuées afin d’obtenir un consensus

interprétatif.

En plus de la réflexivité, d’autres critéres ont été¢ avancés pour s’assurer de la
crédibilité¢ et de la rigueur de I’étude (Morrow, 2005). Morrow a mis en évidence

I’importance de I’équité, de I’authenticité ontologique et éducative afin d’assurer la
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valeur et la pertinence d’une recherche qualitative menée dans un paradigme

constructiviste.

L’équité

L’équité réfere a I’importance relative conférée aux différentes réalités dévoilées par
I’analyse (Morrow, 2005). Elle exige donc que ces diverses expériences soient
respectées dans I’analyse des données. Plus précisément, toutes les personnes ne
vivent pas une expérience spirituelle de la méme manicre. Ainsi, nous avons pris soin

pendant les analyses de respecter, d’apprécier et de dévoiler ces différences.

L’authenticité

L’authenticité référe notamment a la transparence du chercheur, mais aussi a la
capacité de la recherche de réellement mettre en lumiere le phénoméne auquel elle
s’intéresse (authenticité¢ ontologique), ainsi qu’a |’impact réel du processus de

recherche sur les participants (Morrow, 2005).

L’authenticité ontologique

L’authenticité ontologique réfere a I’¢élaboration et a la' maturation de I’expérience qui
est permise grace au processus de recherche. Comme notre projet s’inscrit ici dans la
co-construction, nous supposions notamment que les significations des expériences
des participantes pouvaient étre approfondies par le processus de recherche. Il
s’agissait donc ici de réfléchir, de questionner, de mentaliser I’expérience avec les
participantes afin que celle-ci soit davantage mise en lumiére. Dans cet essai,

’authenticité ontologique a cherché a étre assurée par trois avenues différentes et
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complémentaires. En premier lieu, I’emploi d’entrevues semi-structurées permettait
ainsi d’explorer en profondeur le vécu des participantes. En second lieu, a la fin des
rencontres, nous avons questionné les participantes sur leur expérience d’avoir
participé a I’étude. Enfin, nous avons cherché a bonifier les co-constructions établies

en entrevues par des discussions et des réflexions avec la directrice de recherche.

L’authenticité éducative

L’authenticité éducative référe a la capacité d’une recherche de nous en apprendre
davantage sur un sujet. Cet apprentissage peut étre celui du chercheur, mais
également celui des participants ou encore de la communauté a laquelle I’étude est
dédiée. La poursuite d’une forme d’authenticité éducative permet notamment

d’inspirer la pertinence et la valeur d’une étude (Morrow, 2005).

L’authenticité éducative signifie que les participantes peuvent bénéficier de leur
participation a la recherche, notamment en réfléchissant plus en profondeur a leur
expérience. Ainsi, on peut penser que les participantes ont pu bénéficier de cette
expérience de recherche en mettant des mots sur leur vécu et leur ressenti, et qu’elles
sont devenues en partie plus conscientes de leur expérience. En effet, pour aller
questionner cet aspect, nous avons demand¢ a la fin des rencontres leur vécu et leur
ressenti face a cette expérience de recherche. La majorité des participantes a
effectivement ressenti un bénéfice et un avantage a participer a I’étude. A cet égard,
et dans un souci de transparence et d’authenticité, nous avons consacré une section

entiére des résultats a réfléchir aux significations et impacts potentiels de 1’étude sur

les participantes.



49

2.4 Considérations éthiques

Ce projet a regu I’approbation éthique du comité d’éthique de I’institut de recherche
en santé¢ McGill, pour I’Hopital général de Montréal. Ainsi, ce projet respecte les
principes déontologiques de la recherche auprés des étres humains. Les dimensions
sensibles associées & la participation au projet incluaient notamment la notion de
consentement libre et éclairé, ’anonymat des récits, ainsi que la minimisation des
risques potentiels. Nous évoquerons également la sensibilité éthique présente en

cours de cueillette et d’analyse des données.

Premiérement, cette recherche respecte la dimension libre et éclairée du consentement
des participantes. A cette fin, un formulaire de consentement a été rédigé dans le
cadre d’un projet de plus grande envergure qui vise 8 mieux comprendre 1’expérience
de proches aidants ayant accompagné un étre cher aux soins palliatifs (Appendice C).
Lors des entrevues, I’étudiante a expliqué aux participantes les objectifs de I’étude,
son déroulement ainsi que les dispositions éthiques. Le formulaire a été présenté en
détail a chaque participante et elles ont €t€ invitées a poser toute question relative a
leur participation. Les coordonnées de la chercheure ont €té remises aux participantes
pour des questions subséquentes. L’expérience de ’accompagnement est 4 la fois
intime et chargée émotionnellement et il était primordial que les participantes
puissent se livrer en toute confiance, avec la garantie que les entretiens resteraient
anonymes. A cet effet, les enregistrements sont encore aujourd’hui gardés sous forme
de fichiers informatiques protégés par un mot de passe. Ces enregistrements et les
verbatims ne sont accessibles qu’a la candidate au doctorat et & sa directrice. Toutes
les informations qui permettaient d’identifier les participantes ont été¢ dénominalisées
et les détails ou références pouvant les identifier ont été supprimés. Dans la partie
« Résultats », des pseudonymes ont été utilisés. Tout le matériel recueilli sera détruit

cinq ans aprés le dépot de I’essai.
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Participer a4 une étude qui cherche a mieux comprendre 1’expérience spirituelle de
I’accompagnement d’un proche mourant a fait émerger des émotions douloureuses et
a parfois suscité des réflexions pénibles pour les participantes. Pour les participantes
qui semblaient étre particulierement ébranlées, nous avons proposé un soutien
psychologique auprés du service de soutien au deuil de I’unité des soins palliatifs de

I’Hopital général de Montréal. Cependant, toutes ont décliné 1’ offre.

Outre les considérations déontologiques liées a la protection des participantes, une
réflexion éthique a également accompagné la chercheure tout au long du processus de
recherche, a plus forte raison aux étapes de cueillette et d’analyse des données
qualitatives. Au cours de la cueillette des données, lors des rencontres avec les
participantes, une attitude de respect de I’expérience telle qu’elle s’élaborait, ainsi
que I’instauration d’un climat de confiance ont été primordiales. Cela s’est entre autre
traduit par une exploration délicate de I’expérience, par le respect des résistances et
par I’adaptation, au besoin, de la grille d’entretien. La candidate avait d’ailleurs
pratiquement complété sa formation clinique au moment de réaliser ses entrevues de

recherche.

Un souci éthique est également présent dans I’humilité avec laquelle nous souhaitons
présenter I’analyse des récits des participantes. Nos résultats n’ont pas la prétention
d’étre une lecture exhaustive, mais bien interprétative et humble de notre
compréhension. En cours d’analyse, nous avons tenté de rendre justice & la fois a la
diversité des propos des participantes, toute en tentant de faire émerger ’essence de
I’expérience. Nous espérons donc que la compréhension que nous proposons de
I’expérience spirituelle et existentielle des proches aidantes rencontrées puisse mettre

en lumiére autrement leur vécu et faire honneur a leurs riches récits.



CHAPITRE III

RESULTATS

L’objectif de notre projet visait 4 développer une meilleure compréhension du vécu
spirituel et existentiel de proches aidants ayant accompagné un étre cher en fin de vie
dans le milieu des soins palliatifs. Nos rencontres avec les participantes” ainsi que
notre démarche d’analyse ont toutefois révélé une dimension nouvelle, mais centrale
a I’expérience : « I’enfer des traitements curatifs ». En effet, bien avant de cheminer
vers la mort aux c6tés de leur étre cher, les proches aidantes rencontrées ont toutes
senti le besoin de recadrer cette expérience dans son contexte temporel, en la situant

dans la continuité de I’accompagnement du curatif.

Y z

Ainsi, la premiere portion de nos résultats consistera a présenter |’expérience de
I’accompagnement des traitements curatifs. Dans un deuxiéme temps, nous
présenterons les résultats de notre analyse quant au vécu spirituel et existentiel de
I’accompagnement en soins palliatifs, dans son rapport unique au temps, a I’autre et a
soi. Finalement, nos rencontres avec les participantes ainsi que notre analyse nous ont
permis d’interroger une troisi¢me dimension, & savoir le sens et I’importance de se
raconter dans cette expérience, entre autre dans le contexte de la recherche. Cette
section nous permettra de réfléchir davantage a I’interaction chercheur-participant
dans ce contexte précis. Finalement, nous verrons en quoi la participation & une
recherche peut s’inscrire dans |’expérience méme des participantes en tant que
continuité de l’accompagnement, dans ses aspects spirituels et existentiels. Afin

d’illustrer et de préciser 1’organisation des résultats dans sa séquence temporelle,

ceux-ci ont été schématisés dans la Figure 1.

? Le féminin est utilisé pour ce terme puisque les participants sont tous de sexe féminin,
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Apres le décés se raconter et

participer a I'étude
Du curatif au palliatif - Rouvrir la porte de l'enfer
- L'expérience du curatif - Renouer avec l'autre et la société
- L'expérience du palliatif - Une rencontre
g o -

L'expérience
spirituelle et
existentielle de
I'accompagnement

- Le rapport au temps
- Le rapportal'autre

- Le rapport a soi

Figure 3.1 Du diagnostic au deuil : le parcours de I’accompagnant

3.1 Du curatif au palliatif

Bien que notre projet, autant que notre grille d’entretien, visaient a recueillir les récits
des proches aidantes sur leur expérience de I’accompagnement en fin de vie, la
nécessité d’étre d’abord & I’écoute de leur récit quant a I’expérience méme du
diagnostic et des traitements curatifs s’est imposée. En effet, avant de pouvoir
témoigner de leur expérience spirituelle, chacune ressentait la nécessité de raconter,
de mettre en mots I’antithése curatif/palliatif. L’une des participantes a méme illustré
cette antithése par 1’image de I’enfer et du paradis. A posteriori, il est possible de
suggérer qu’afin de laisser place au spirituel, les aidantes éprouvaient un besoin

d’exorciser par la parole I’enfer du curatif. Intrinséquement, cet enfer appellerait au
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paradis (les soins palliatifs), source de réconfort. Afin de mieux approcher
’expérience spirituelle de ces proches aidantes, il nous est nécessaire dans un premier
temps de faire un détour par le contexté des soins curatifs dans lesquels elles ont
cheminé, au c6té de leur proche, pour ensuite questionner leur expérience des soins

palliatifs.

3.1.1 L’expérience du curatif

Afin d’illustrer le parcours des proches aidantes dans leur séquence temporelle, nous
avons sélectionné les thémes clés de leur récit pour ensuite pouvoir raconter, dans un

narratif commun, leur parcours type de I’accompagnement.

Ainsi, chacun des récits d’accompagnement s’élabore a partir des premiéres
observations de dégradation physique du proche accompagné : le pére, la mére, la
sceur ou le conjoint se dégradait physiquement. Par exemple, on raconte des maux
d’estomac qui devenaient de plus en plus lancinants, des difficultés & respirer qui
étaient de plus marquées, jusqu’a parfois cracher du sang. De tels symptomes
s’accompagnaient d’une fatigue permanente, amenant ainsi les proches de nos
participantes a passer des examens médicaux. Les processus médicaux en venaient
ainsi au couperet final de I’annonce du diagnostic du cancer. Nos aidantes évoquent
alors le tourbillon des examens médicaux et des traitements, une fois le diagnostic
tombé. Elles partagent également un rapport & soi et au temps complétement
bouleversé par I’urgence d’une nouvelle réalité, celle de la maladie, tel que I’évoque

Marie :

T’sais, tu ne t’appartiens plus, ¢a va vite, y a les traitements de chimio, des
fois on doit aller a I’'urgence quand ¢a se détériore. Tu n’as plus le temps de
réfléchir | — Marie
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Rapidement dans leur discours, mues par leurs expériences, les proches aidantes

opposent cette époque des traitements curatifs aux soins palliatifs :

Autant c’était I’horreur au niveau de I’hdpital, autant c’était le bonheur au
niveau des soins palliatifs. C’est du délire de se dire qu’il faut s’attendre
qu’on meure pour avoir des soins normaux [...] Ce sont deux extrémes, le
paradis et ’enfer ! — Claude

Leur impression d’assister & deux opposés dans I’approche et la philosophie de soins
refléte néanmoins les réalités objectives du milieu : d’une part, les traitements curatifs
visent 4 guérir et a prolonger la vie. D’autre part, les soins palliatifs misent sur le
confort et la qualité de vie. Toutefois, en tant qu’expérience vécue, les récits des
accompagnantes nous amenent & concevoir autrement cette simple antithése du
curatif et du palliatif. Le curatif serait parfois pergu presqu’a la maniére d’un profond
traumatisme dont elles ont dii traverser ’horreur. Cependant, toutes ressentiraient un

profond besoin d’en parler et de témoigner de I’impuissance vécue.

Tout d’abord, le traumatisme d’assister impuissantes a la transformation physique et &
la déchéance du corps humain soumis a de violents traitements semblerait marqué a
jamais. Cette dégradation du corps et la douleur physique associée semblent gravées
dans la mémoire des aidantes. Elles rapportent notamment se sentir dépassées face a
la condition de leur proche, comme Suzanne en témoigne : « Il avait besoin de
soulagement car il a tellement souffert. Je ne comprends pas qu’il ait vécu tous ces

mois-la, sans diagnostic, il souffrait tellement », de méme qu’Emma :

On dirait que les gens prennent 30 ans en un mois ou deux. IlIs sont
méconnaissables, et on garde cette image-la. C’est pour ¢a que je I’oublie car je
ne veux pas y penser. — Emma

Cette impuissance serait d’autant plus manifeste dans le contexte ou les proches
aidantes rapportent ne ressentir aucun soutien de la part du corps médical traitant.
Plusieurs d’entre elles évoquent par exemple des erreurs de diagnostic, de

I’acharnement thérapeutique occasionnant un bras de fer pour faire cesser des
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traitements douloureux et inefficaces. L’expérience de Suzanne et de Claude en est un

exemple :

Pendant des mois on allait voir ce Dr. M. (médecin de famille), qui jamais n’a
posé un diagnostic. C’est un jeune médecin du General qui, un jour lui a fait
passer un test, et il a dit « je ne comprends pas qu’on vous ait pas donné de
diagnostic, c’est un cancer du pancréas, c’est la fin. — Suzanne

Son état se détériorait, ils voulaient lui poser un gavage. C’est une copine
médecin qui m’a dit « ta mére, elle fait de 1’épilepsie focale ». Ces fous en
neuro s’acharnaient sur ma meére alors qu’elle était en train de mourir. On I’a
laissée souffrir ! Ce qui est important & communiquer ¢’est comment Dre. C.
était désemparée quand elle a pris en charge ma mére aux soins palliatifs.
— Claude

Par ailleurs, Sophie semble questionner un possible acharnement thérapeutique
envers sa sceur : « Pourquoi lui faire encore de la chimio, elle était tellement

fragile ?! ».

Plusieurs aidantes resteraient encore affectées par la douleur physique, la dégradation
du corps et par I’acharnement thérapeutique parfois rencontré. D’autres
demeureraient choquées par la déshumanisation de certains personnels traitants. Cette
déshumanisation se traduirait dans différents gestes. Par exemple, le manque de
communication avec le patient et sa famille, qui ne se sentiraient pas acteurs dans
leurs traitements, mais plutdt traités comme de simples numéros, a la chaine. Sophie

témoigne de son expérience d’étre traitée a la chaine, sans compassion :

Vous voyez le groupe (de soignants) en train de manger debout, I’autre avec
son cell. Vous attendez, whatever ce qu’ils font, alors qu’elle avait tellement
d’eau dans les poumons qu’elle s’étouffait! Est-ce qu’ils ont de la
compassion ? lls s’en foutent, c’est qu’un numéro. lls I’ont utilisée comme un
animal. C’était un numéro, c’est tout. La compassion, c’est rare ! — Sophie

L’étre, I’individualité de chaque patient semblerait parfois avoir laissé place a la
rentabilité du soin et de I’acte médical : nombre de participantes ont évoqué 1’absence

de regard de la part du médecin, regard qui parait nécessaire pour se sentir encouragé,
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porté par I’espoir de guérir, regard restaurateur de notre humanité et dignité
notamment quand le corps est altéré. La compassion, la dignité et la chaleur humaine
sembleraient quelque fois étre sacrifiées sur I’autel de la rentabilité et de Iefficacité

thérapeutique. Suzanne en atteste :

Ce médecin la n’a jamais eu un contact dans les yeux avec mon mari. Il était en
train de nous dire que c’¢était avancé, alors qu’on avait passé tout ce temps-1a
avec ce Dr. M, et qu’il n’avait jamais regardé P. — Suzanne

L’expérience des traitements curatifs semblerait donc étre vécue comme une épreuve,
tant pour le patient que pour ses proches, épreuve dont les aidantes éprouveraient le
besoin d’exorciser le traumatisme par la parole. Avant de pouvoir aborder toute autre
expérience, ces femmes ont toutes ressenti la nécessité de témoigner de leur passage
au curatif, car de ce vécu semble découler leur expérience des soins palliatifs, mais
également leur rapport a I’accompagnement en tant que tel. Ainsi, le tourbillon du
curatif, I’impuissance ressentie fréquemment face aux douleurs et a la déchéance
physique, P’impuissance et la colére souvent éprouvées lors d’erreurs et
d’acharnements thérapeutiques ou lors de la déshumanisation du rapport
soignant/soigné teinteraient immanquablement |’expérience d’accompagner un

proche vers la fin de vie.

3.1.2 L’expérience des soins palliatifs

Apres avoir traversé « I’enfer » du curatif, I’arrivée aux soins palliatifs semble donc
étre presque vécue comme [’atteinte d’un paradis comme I’atteste Claude : « Ce sont
deux extrémes, le paradis et I’enfer! ». Alors qu’aidantes et mourants venaient
parfois de se heurter a I’incompréhension et a la froideur pergue du syst¢éme médical
traitant, le contact avec les soins palliatifs serait ressenti comme ré-humanisant. Les

soins palliatifs sont décrits comme accueillants, chaleureux, bienveillants et
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soutenants. Mourants et familles paraissent regagner leur dignité. Aprés avoir subi le
rythme effréné des rendez-vous médicaux, de la réorganisation familiale et de la lutte
contre la maladie, les soins palliatifs apporteraient calme et paix. La fin de vie semble
étre le moment pour renouer des liens, tant dans la famille qu’avec la communauté,
incarnée par le personnel soignant et les bénévoles des soins palliatifs, comme le
corroborent certaines aidantes, dont Anne : « Les gens sont généreux, gentils. Tu te

sens accompagnée, c’est trés important. »

Sur cet étage, c’était extraordinaire, tout le monde était chaleureux. Le
personnel me demandait quand j’arrivais comment j’allais. Il a eu de bons
soins, un bon accompagnement. — Suzanne

Quand tu arrives la, c’est calme, la paix, ’apaisement. Enfin la paix. Les gens
la-bas sont des gens vrais, généreux. P. leur en était trés reconnaissant. Un jour,
je rentrais dans la chambre et une préposée en sortait. P. m’a dit cette femme,
c’est une sainte, c’est un ange du ciel. - Emma

En conclusion, I’accompagnement d’un proche, d’abord dans les dédales du curatif,
puis en fin de vie dans le milieu des soins palliatifs serait teinté par de multiples
expériences, qui pourraient €tre vécues tour a tour comme traumatisantes et
bouleversantes pour certaines dans le curatif, pour devenir bienveillantes et
rassurantes aux soins palliatifs pour d’autres. D’ailleurs, ce passage par les soins
palliatifs aiderait parfois le mourant & se reconnecter & I’autre par la ré-humanisation
des soins de fin de vie. Ce passage dans le service des soins palliatifs favoriserait
également une reconnexion a sa propre dignité, pouvant ainsi lui procurer un certain
état d’apaisement pour ses derniers instants de vie. L’expérience du curatif semble
avoir besoin d’étre dite et racontée puisqu’on peut supposer qu’elle colorerait
I’expérience spirituelle et existentielle de I’accompagnement en fin de vie, tant dans

le ressenti éprouvé que dans les questionnements émergeants.
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3.2 L’expérience spirituelle et existentielle de I’accompagnement

Accompagner sous-entend aller avec (cum) 1’autre, mais aussi aller vers (ad) I’autre.
Dans I’accompagnement, il s’agirait donc d’entrer en relation, de créer un espace
relationnel avec cet autre, relation qui se modifierait et évoluerait tout au long de
I’accompagnement, méme quand les deux acteurs sont déja liés. Cet espace
relationnel peut €tre défini comme éphémere puisque temporaire, avec un début et
une fin. Dans le cas de ’accompagnement, le commencement est souvent synonyme
de I’annonce du diagnostic, la fin étant la mort du proche dans le milieu des soins
palliatif"s. L’accompagnant, avec son individualité et ses valeurs propres, s’investirait
et s’unirait a cet autre, dans une dimension temporelle restreinte. Cette expérience
réveillerait immanquablement des questionnements personnels et existentiels. Afin de
mieux appréhender |’expérience spirituelle et existentielle d’accompagner un proche
en fin de vie, le processus d’accompagnement sera examiné et analysé sous trois
angles. En premier lieu selon le rapport au temps, en deuxi¢me lieu selon le rapport a

I’autre et enfin selon le rapport 4 soi.

3.2.1 Le rapport au temps dans |’expérience d’accompagnement

Tout d’abord, I’accompagnement d’un proche en fin de vie est intrinséquement
soumis au temps, la fin de ce processus prenant acte lors de la mort du proche
accompagné. Tout au long de ce chemin d’accompagnement, 1’accompagnant peut
étre amené a se confronter & des questionnements existentiels portant sur la vie, la
mort, le temps qui passe. Afin de mieux comprendre ce rapport a la temporalité¢ dans
I’expérience d’accompagnement, nous nous attarderons dans un premier temps sur
I’expérience de la confrontation avec la fugacité et la fragilit¢ de la vie. Dans un

second temps, nous explorerons I’expérience de la confrontation & sa propre fin. Puis
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nous questionnerons le temps parfois nécessaire pour faire le bilan de sa vie lorsque
I’accompagnant se retrouve confronté a la mort, ce qui nous aménera par la suite a
approfondir la question de I’ininterruption du flot de la vie. Enfin, nous examinerons
le fait d’anticiper les pertes et les deuils lors de I’accompagnement, d’anticiper le

temps de la tristesse et du chagrin.

De la fugacité et de la fragilité de la vie

Les propos des participantes mettent en lumiére qu’accompagner un étre cher dans la
maladie puis vers la mort, générerait inmanquablement une confrontation violente a
la mort, et donc a la perte de I’autre. Cette derniére, ostracisée dans notre société
post-industrielle, se révélerait au grand jour lors de cette expérience
d’accompagnement, et accaparerait possiblement tout 1’espace cognitif et émotionnel
des deux partenaires de route. La mort deviendrait palpable puis réelle, nous
obligeant ainsi & la regarder droit dans les yeux afin de nous ramener a notre
condition de mortel. La vie se rappellerait & I’accompagnant, fragile, délicate et
comptée. En effet, mort et vie s’entrelacent et se conjuguent au présent, la vie prenant

sens grace a I’existence de la mort. Anne rapporte de ce fait sa difficile expérience :

Mon mari ne fumait pas, il buvait normalement, il faisait du sport... et cancer !
Maintenant, ¢a me permet que je connais plus la vie, je sais de quoi on parle, je
sais que c’est dur de voir quelqu’un mourir. Je connais la vie, je connais des
choses plus que bien des gens. Ca m’a aussi donné la connaissance de la mort.
C’est complétement fou. — Anne

La mort n’incarnerait plus un anathéme a conjurer, elle pourrait ainsi devenir
créatrice de sens, nous amenant a prendre pleinement conscience de notre condition
de mortel pour se reconnecter a la fugacité¢ de la vie, comme Marie et Emma en

témoignent :
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Je n’ai pas peur de mourir, si je pars la je suis contente. C’est ici bas qu’on
doit se battre, de I’autre bord c’est merveilleux. La mort n’est pas une finalité,
c’est un commencement de... En tout cas, la vie passe trés vite, trés trés vite.
Mon mari avait encore des choses & accomplir. — Marie

Je me dis, n’importe quoi peut arriver rapidement. Du jour au lendemain tout
va bien, et du jour au lendemain on peut dire tu as le cancer et tu peux mourir
dans 3 ou 6 mois. Ca m’a rendu plus alerte a ce genre de choses et on dirait
que ¢a a changé pour moi. C’est des choses qui sont plus facilement dans mon
esprit qui I’étaient pas avant. Ca m’a réveillée sur la fragilité de la vie et sur
comment vivre en santé. J’ai une diéte végétarienne, j’ai fait des
mammographies, c’est toujours une peur. La vie est tellement fragile !!!
—Emma

Ainsi, la souffrance physique engendrée par la maladie et la dégradation du corps

aboutissant un jour a I’irrémédiable, s’inscriraient dans une logique de temps a vivre

limité et éphémére, comme Suzanne le manifeste :

C’était quelqu’un qui avait une bonne santé, mon mari faisait beaucoup de
sport, et ¢a lui est tombé dessus. Ca tient a rien la vie. Tout le monde vit & un
moment des choses difficiles, a différents moments de la vie. Tout le monde vit
des choses. On ne peut pas empécher le destin ; au bout d’un moment, on n’y
peut rien, il faut accepter le destin. On a eu de la chance quand méme, c’est pas
arrivé quand on avait 30 ans. — Suzanne

La confrontation a sa propre fin

Selon les participantes, assister aux ravages du temps et de la maladie peut amener un
élargissement et une profonde prise de conscience quant au temps qui passe,
inéluctablement. Se questionner sur sa propre fin, sur sa propre dégradation physique

et sur sa mort deviendrait inévitable, comme I’ont dépeint Claude et Emma :

Je n’ai pas peur de la mort, j’ai plutdt peur d’étre coincée comme mon pere.
C’est d’étre malade, pognée dans un lit avec des fous autour de moi qui n’ont
aucune humanité. D’étre pognée face a la limite et la sensibilité des gens. Je
trouve que c’est pas juste qu’un individu soit livré a la sensibilité et aux limites
de ses proches. Qui tire la ligne de ’acharnement thérapeutique ? [...] Je lui ai
dit, moi je ne veux pas étre seule, tu ne me laisses pas seule ! — Claude
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Ca réveille en toi une sorte de paranoia de la maladie aprés avoir vu quelqu’un
se détériorer comme ¢a. Comme une peur qui s’est développée. — Emma

Le temps du bilan

Pour les proches aidantes, se questionner sur sa mort conduirait inévitablement a
mettre la lumiére sur sa vie, les deux étant indissociables I’'une de [’autre.
L’accompagnant, en empruntant cette route vers la mort, serait souvent amené a
interroger sa propre vie, a la sonder et a prendre un temps d’arrét pour faire un bilan

du chemin parcouru, comme la majorité des participantes 1’ont partagé :

Il y a eu beaucoup de gentillesse dans ma vie, beaucoup de services, je peux
dire que j’ai été choyée dans la vie. Moi je me dis, je manque de rien, je suis
bien entourée. Je fais attention & ne pas gaspiller mes relations, je me dis que
j’ai quand méme eu une belle vie. J’ai été chanceuse, on a eu une belle vie. J’ai
de beaux plaisirs, je n’ai manqué de rien, ma vie a été merveilleuse. [...] C’est
¢a qui fait la vie finalement, les échanges, la capacit¢ de se connaitre,
d’apprendre... — Suzanne

J’ai été chanceuse aussi dans la vie car j’étais accompagnée dans mes deuils par
des hommes avec qui j’ai continué ma vie finalement. J’ai été aimée, j’étais trés
aimée de mon 2°™ mari, trés aimée de mon 1°" mari, je suis trés aimée de mon
conjoint. Donc je me dis que je suis une femme chanceuse qui a été aimée et
qui est aimée. — Anne

Tu te rends compte a travers tout ¢a de la chance que tu as d’étre en santé, tu
sors de la on dirait que tu as envie de profiter du fait que tu es en santé, profiter
de ces moments-la. — Emma

Les mots de Sophie et de Marie bonifient ces témoignages:

Avec mon histoire de vie, ce que j’ai enduré, a quoi ¢a sert que je garde cette
haine ? Ca m’a détruite finalement. La vie m’a bien payée apreés, les meilleurs
moments ont ét€ avec ma sceur. — Sophie

Moi j’ai toujours dit, si je pars 13, je pars sereinement et je suis heureuse de
partir. Car je me dis, j’ai fait ma mission sur terre, j’ai accompagné. J’accepte la
mort, si je pars la, je suis contente. Et je n’ai aucun regret. Ma quéte est
remplie, comblée. — Marie
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Le flot incessant et ininterrompu de la vie

Alors que la vie de ’accompagné(e) est comptée, que I’accompagnant peut ressentir
brutalement ’évanescence de sa propre vie, mais également celle de son proche,

paradoxalement la vie, elle, se poursuit. Claude en a fait ’expérience :

On était 13, y avait du monde, on laissait de la vie dans la chambre, on se
permettait de rire. Les copains venaient, on parlait, on mangeait. C’est
important qu’il y ait de la vie malgré tout. — Claude

Telle la riviére dont le courant bouillonne, invincible et indomptable, la vie subsiste,
emportant souvent avec elle I’accompagnant. La vie ne prend pas de pauses, elle est

intrinséquement dynamique. Le vécu d’Emma semble en étre un bon exemple :

Quand il (son pére) est tombé malade, et qu’il a commencé a étre mélangé, c’est
moi qui ai pris le contréle de I’argent. Et ¢a a commencé & me frapper que
j’allais devoir vivre avec I’argent qui restait. J’ai tout acheté ici, comme un
investissement. J’ai déménagé par moi-méme, les hypothéques, je connaissais
rien, j’ai clanché. — Emma
Malgré la douleur éprouvée, malgré les deuils complexes & traverser, le besoin vital
de rembarquer ou de se maintenir dans le flot de la vie se ferait pressant voire

salvateur.

Aux soins palliatifs, c’était extraordinaire : j’amenais la lecture, je mettais de la
musique a P., il aimait tellement ¢a la musique classique. Je me dis, moi, il faut
que je vive. Y a bien des choses difficiles qui sont arrivées, y a bien des choses
agréables aussi que j’ai aimées, et que j’aime encore, c’est ¢a qu’il faut
s’attendre. — Suzanne
La vie, quand on accompagne un proche vers la mort, semble étre le lieu
d’antagonismes par excellence : on y croiserait de la douleur et des pertes, on y
rencontrerait de la joie et du bonheur, souvent méme simultanément. Chaque proche

aidante semble témoigner de ce flot ininterrompu. Pour I’accompagnant, le besoin de
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se raccrocher a la vie semble vital pour survivre a I’effondrement de son monde et &

la perte de son proche. Anne éclaire cette impression par son vécu :

Alors on a vendu la maison, acheté ici et il (son conjoint) a travaillé fort pour la
rénovation. Quand on a déménaggé, ¢a a été de trées beaux moments. Je lui ai dit,
« ah non non non, tu vas voir, on va déménager dans un appartement, avec une
belle vue, la vie va étre correcte », je voulais qu’elle continue a étre joyeuse. On
sortait sur la terrasse on ne voulait pas se coucher, on regardait le fleuve et
comme c’était magnifique. L’idée de déménager a été brillante, ¢a nous a un
peu donn€ un projet, plutét de dire on n’a pas de projet car on est dans la mort.
Y a de la vie, malgré tout y a encore de la vie. Ce projet montrait qu’on était
encore dans la vie. C’était survivre ou mourir. Ou je vis, ou je meurs. C’est fort
la vie, c’est trés fort la vie. — Anne

L anticipation des pertes et des deuils

Enfin, accompagner symboliserait pour la plupart des aidantes rencontrées la cloche
de départ du long travail de deuil. Ces femmes précisent parfois anticiper la perte
imminente de I’étre aimé. Elles seraient amenées a toucher I’expérience éprouvante
de la perte de I’étre cher et a anticiper le long travail de reconstruction. En effet,
assister a la dégradation progressive du corps et de I’esprit rappellerait a
I’accompagnant que son proche parent se transforme et s’éloigne un peu plus chaque
jour de I’étre qu’il a connu et aimé, comme Emma en a fait la difficile expérience :
« Le monde s’écrase autour de toi. On dirait que les gens prennent 30 ans en un mois

ou deux. IIs sont méconnaissables, et on garde cette image-1a ».

Le bercement « adagio », rassurant, d’un quotidien connu et régulier laisserait place a
un métronome désaxé imposant un tempo « prestissimo », dont on prédirait un arrét
imminent, mais imprévisible. Ce changement de rythme désorienterait et
bouleverserait profondément I’accompagnant. La fin de vie, processus irréversible,
contraindrait ainsi & anticiper I’imminence des ruptures, comme Anne le révéle avec

délicatesse :
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C’est une adaptation, y a bien des choses qui changent. C’est ta quotidienneté a
toi qui est bouleversée. On a vendu la grosse maison, ou il y avait eu toute notre
vie, notre vie de famille. Je pense que c’est ce qui €tait ma drive, que la vie soit
joyeuse car je savais trop ce que c’était de ... Je savais qu’aprés la mort, ce
serait le vide. Mon deuil a commencé le jour ou j’ai appris sa maladie. — Anne

En résumé, le processus d’accompagnement tirerait son ancrage dans le moment
présent, ce qui sous-entend qu’il serait soumis & une certaine durée, avec un début et
une fin. De visiter le moment présent avec le proche que 1’on accompagne vers la fin
de sa vie renverrait immanquablement a notre condition de mortel, a la fugacité et a la
fragilité de la vie. Une prise de conscience, ou plus simplement un élargissement de
la conscience, accompagné de questionnements existentiels s’opérerait quant a la
mort et a la vie, puis plus personnellement quant & notre propre mort et notre propre
vie. Le carillon des bilans de vie se ferait entendre. Etre mortel signifie avoir un début
et une fin; accompagner un étre cher viendrait donc nous reconnecter & notre
temporalité. Ne pouvant constamment habiter le présent, notamment quand ce dernier
semblerait accéléré et ne maintenir I’étre aimé vivant que par de minces fils de vie,
I’anticipation des ruptures, de la perte et de la fin d’'un monde connu se ferait plus
pressante et angoissante. Accompagner renverrait donc a la prise de conscience que la
vie ne cesserait jamais d’étre vivante et mouvante, que la mort ne cesserait jamais de
roder. Alors que I’accompagnement s’inscrit dans une période de temps donné, elle
renverrait intrinséquement a cet autre qui est accompagné vers la mort, ce qui nous

conduit & questionner le rapport a cet autre dans I’accompagnement.
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3.2.2 Le rapport a I’autre dans I’expérience d’accompagnement

L’accompagnement, étymologiquement, implique de partager la route entre
compagnons, voire méme de partager son pain pour se donner la force d’avancer.
L’accompagnement renverrait donc a un processus dynamique et participatif qui
engagerait profondément au moins deux partenaires dans un projet commun (ici, il
s’agit d’accompagner le malade jusqu’a son dernier souffle). Une relation
s’installerait entre les deux protagonistes, se modifiant et évoluant le long du chemin.

Un espace relationnel de co-existence et de co-création se formerait donc entre eux.

Afin de mieux comprendre comment s’inscrit ce rapport a 1’autre dans |’expérience
spirituelle et existentielle de |’accompagnement, nous nous attarderons dans un
premier temps sur [’instauration d’une communication dialogique entre
’accompagnant et |’accompagné. Dans un deuxiéme temps, nous examinerons
’expérience de I’acceptation du détachement et des adieux. D’autre part, nous
questionnerons le besoin de lien, de présence et de connexion jusqu’a la fin, ce qui
nous amenera ensuite 4 explorer le vécu de la rencontre avec la fragilité et la
souffrance. Enfin, nous étudierons les possibles répercussions d’une telle expérience

sur le cercle familial et amical.

De I'’instauration d’une communication dialogique

L’accompagnement, comme le sous-entend 1’étymologie, est intrinséquement tendu
vers |’autre et ne peut se faire qu’en interaction. Il serait basé sur I’instauration d’une
communication dialogique, ce qui signifierait d’accorder de I’importance a la parole
et a I’écoute. Selon les participantes, accompagner impliquerait donc de maintenir un
dialogue avec le proche, d’accorder crédit et estime a ce qu’il cherche a témoigner et

partager. Pour ces femmes, lorsque I’on s’engage sur un chemin en compagnie du
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proche, nous n’aurions d’autre choix que de nous centrer sur lui, que de s’ancrer dans
sa réalité. 11 semblerait en effet important de 1’aider a découvrir sa propre voie et de le

confirmer dans le sens ou il souhaite s’engager.

Pour ce faire, I’analyse des récits réveéle que I’écoute constituerait le fondement de

I’accompagnement, puisqu’elle aiderait le mourant a se réapproprier son histoire de
vie. L’écoute permettrait aussi de redonner au proche une certaine cohérence quand
celle-ci semblerait se désagréger, pour I’amener a inventer la maniére dont il
souhaiterait habiter son histoire. La parole et |’écoute partagées s’ancreraient
notamment dans les bilans de vie et dans I’expression des derni¢res volontés du
mourant, quand bien méme cet exercice serait déchirant. Sophie peut attester de cette

douloureuse expérience :

La journée ou j’ai demandé a ma sceur ou elle voulait étre enterrée, ¢’était dur.
Je savais pas comment lui dire, mais il le fallait. Et finalement quand j’ai pu lui
dire, elle m’a dit « 14 ou tu vas étre, je vais étre ». Et ¢a, ¢a te tue plus encore.
— Sophie

En outre, il semblerait important d’aider le mourant & écrire I’épilogue de sa vie afin

de favoriser une mort apaisée. Anne illustre ces propos en ces mots :

[ m’a dit des mots d’amour, jusqu’a la fin. Il a dit des choses intimes aux
enfants, mais je n’étais pas la pour écouter. Ce qui a été extraordinaire, ce qui
s’est passé, c’est que I’homélie que mon fils voulait lire, il lui a lue. Il avait
comme €crit une lettre a son pére, et il lui a lu avant de mourir, tout le monde
pleurait. Et C. a dit « y a de belles valeurs », les derniers mots qu’il a dit 4 mon
fils c’est « y a de belles valeurs ». On avait déja pas mal parlé, quand tu es
malade 21 mois, les choses avaient été dites. — Anne ’

Cependant, quand cette communication ne pourrait &tre établie, une certaine
souffrance risquerait d’€étre ressentie, soit par le mourant, soit par I’accompagnant.
Cette souffrance serait d’autant plus marquée quand le flux de la communication
serait interrompu volontairement par I’'un des deux protagonistes. Marie peut

dépeindre cette souffrance :
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Il ne voulait jamais aborder les funérailles. Fallait que je devine. Je lui disais
« tu sais, tu devrais te préparer la. On devrait parler de la mort, de comment tu
veux étre enterré ». Mais il ne voulait rien savoir. Il gardait toujours les yeux
fermés, et son mutisme. C’est ¢a qui a été le plus difficile, qu’il ne dise rien.
Qu’il refuse jusqu’a la fin. — Marie

L’acceptation du détachement et des adieux

Pour les proches, cette communication avec le mourant serait primordiale. En ce sens,
les proches aidantes évoquent quasiment toutes |’importance de maintenir cette
communication jusqu’a la fin, surtout a la fin, quand viendrait I’heure d’accepter le
détachement de part et d’autre. L emphase serait mise sur I’importance de faire ses
adieux au proche que 1’on accompagne depuis des mois, parfois méme des années,
mais aussi d’aider le mourant a faire ses adieux (4 sa vie, & ses collégues, a sa
famille), dans les limites du possible, dépendamment de son état psychologique et

physiologique comme en témoignent Emma, Suzanne et Claude :

Papa m’avait dit « tu sais, je préfére que tu sois pas la si ¢a arrive ». Fait que le
soir quand je suis partie, je lui ai dit, « si tu veux partir et que tu veux pas que je
sois 14, pars ce soir ». Puis comme de fait, ils m’ont appelé et m’ont dit « il est
parti ». C’est comme s’il m’avait un peu écoutée, pars ce soir, si tu veux partir,
ca suffit, abandonne. C’est comme s’il m’avait répondu et qu’il était juste parti.
Il se sentait mal, je pense qu’il trouvait ¢a dur de me laisser comme ¢a. Je pense
qu’il était vraiment accroché, mais ¢a ne servait a rien la. - Emma

J’ai dit au médecin, vous savez, je pense qu’il n’y a plus rien a faire, il faudrait
I’aider a partir (le conjoint). J’aimerais qu’on I’aide maintenant. Je trouvais que
c¢a servait a rien de prolonger, ¢a faisait assez longtemps qu’on ne pouvait rien
faire. Moi je sentais qu’a la fin, il était délivré. Je souhaitais que ce soit fini,
qu’on le débranche, il pouvait plus parler. Je le connaissais assez pour savoir
qu’il s’était vu aller, dégrader, ¢a sert & quoi de continuer... Il arrive un temps
ou il faut... Son destin s’est fait, il faut le laisser aller maintenant. — Suzanne

J’ai pu lui dire au revoir, 8 ma maniére, sans €tre préparée. Apres, il (son pére)
est tombé dans un coma diabétique. On m’a expliqué I’importance de
I’autoriser & partir, car ma mére ne I’a jamais autorisé a partir. Moi je lui ai dit
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plusieurs fois qu’il pouvait partir, et cette fois-la je lui ai dit que je m’occupais
de tout, que maman ne sera pas seule. — Claude

Toutefois, se dire au revoir paraitrait parfois trop souffrant et insurmontable, tant pour
le mourant que pour I’accompagnant. Parfois, il serait simplement impossible de

trouver les mots et le moment, la douleur étant beaucoup trop vive.

Le téléphone n’a jamais sonné. Mon fils m’a dit ta sceur est en train de mourir,
ca fait 30 fois qu’on appelle, ¢a n’a jamais sonné !!! J’ai laché le téléphone, le
temps qu’on arrive, elle était morte 3-4 min avant. Alors que tout le temps je
voulais étre 1a. Mon fils a dit que ma sceur savait ce qu’elle faisait. Elle savait
que je n’aurais jamais supporté... j’aurais tout détruit. Mais si le bon Dieu peut
I’aider, qu’il la prenne maintenant. C’était mieux qu’elle meure, elle n’en
pouvait plus de vivre. Elle n’ouvrait plus les fenétres. Je ne pouvais plus me
battre. — Sophie

Egalement, le déni et le refus de mourir enliseraient le mourant, mais également
I’accompagnant dans le non-dit, le mensonge et le silence pesant. Cette omerta face a
la mort rendrait trés difficile le travail de parole, de bilan et d’adieux nécessaires pour
traverser le plus sereinement possible la mort de I’autre, mais également pour le
mourant de mourir le plus apaisé possible. L’accompagnant serait donc contraint de
faire ce travail de détachement par lui-méme, pour lui-méme, tout en cherchant

inlassablement a aider I’autre dan's ce méme processus. Marie peut en attester :

Le plus difficile, Y. il voulait tout le temps qu’on joue devant les enfants. Ils
savaient qu’il était malade, mais pas la vérité. IIs n’avaient pas trop conscience.
De jouer a été difficile, et de confronter Y., lui dire « tu sais, tu devrais te
préparer la ». Moi je savais que la fin viendrait. Parfois on se regardait, et il me
demandait « mais pourquoi tu me regardes ? » : son physique avait changé, sa
physionomie. Je lui disais, « tu sais, on devrait parler de la mort. Non, je parle
pas, je vais étre encore en vie ». Braver, braver contre tout. Il aimait la vie par-
dessus tout. I1 n’acceptait vraiment pas la fin, il n’acceptait pas le deuil. Mais ce
matin-la, aprés I’appel des soins palliatifs, il décide de vider sa case et dire bye
bye a ses chums de 35 ans de service. Il était temps. Je vais réveiller JP et je lui
dis « ton pére aimerait vider sa case, tu devrais I’accompagner ». En s’en allant
ensuite dans |’auto pour I’hdpital avec ma belle-meére, moi assise derriére, je lui
ai dit « chéri, je pense que c’est ton dernier voyage, c’est la derniére fois je
pense que t’embarques dans 1’auto ». Je me disais ¢a 4 moi-méme. Quand son
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fils est parti, il lui a dit « salut mon petit homme, salut ma bru, prenez soin de
vous autres », ¢’étaient ses adieux. — Marie

Faire ses adieux au mourant sous-entendrait donc |’autoriser & partir librement et
paisiblement, sans reproches, avec ses dénis et ses silences, méme si I’accompagnant
peut ressentir un profond désaccord quant au comportement du mourant en fin de
vie :
Jusqu’a la fin il (son conjoint) avait les yeux fermés, il ne voulait pas voir la fin.
Et il est mort le soir, sans rien dire, sans me regarder. Pas partir serein, il a rien
voulu voir, tellement buté. Je trouve ¢a triste qu’il n’ait pas fait les démarches,

sans avoir fait ses adieux correctement. Moi j’ai dit « c’est ton moment, je te
laisse partir ». — Marie

Du besoin de lien, de présence et de connexion, jusqu’a la fin

Dans un contexte d’accompagnement en soins palliatifs, notre analyse des récits
révéle que I’accompagnement aurait pour but de maintenir le lien, voire méme de le
restaurer suite au chaos du curatif. Pour les proches aidantes, maintenir et restaurer le
lien autour du mourant s’avérerait étre primordial, tant avec la famille qu’avec la
communauté symbolisée par les amis et le personnel des soins palliatifs, et ce,
jusqu’au dernier souffle. Créer le lien, maintenir la présence et la connexion, vivre
jusqu’a la fin dans le lien serait vital, comme en témoignent avec tendresse Anne et

Suzanne.

Mon fils a emmené son fils, qu’il venait d’adopter, il prenait la chaise haute et
lui donnait & manger. Finalement a la fin, on est tous ensemble, et c’est le plus
important. Les mots sont superflus. — Anne

A I’hopital, ce médecin venait souvent voir P. (son conjoint), et quand il était
la, on aurait dit qu’il ressuscitait. Des amis venaient aussi parfois avec leurs
petits-enfants quand ils les gardaient. — Suzanne

Accompagner, comme évoqué précédemment, signifie témoigner de ’empathie, étre

a ’écoute de I’autre, I’aider & communiquer ; en résumé c’est étre avec (cum). La
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communication se vivrait a travers les.mots, mais elle se déploierait également dans
le silence. Comme le mettent en lumiére les propos des participantes, le silence
s’avererait €tre fréquemment I’outil le plus signifiant de la communication vers la fin
de la route, lorsque les forces du proche s’amenuisent ou qu’il repose dans un coma
ante-mortem. L’accompagnement se vivrait donc aussi dans le silence, quand les
mots deviendraient inutiles et que la présence en elle-méme incarnerait la
communication. Présence dans le silence qui permettrait encore de lier le mourant au
monde des vivants, présence qui maintiendrait ce lien et cette connexion avec le
proche mourant, présence qui signifierait éfre avec. Le silence se trouverait ainsi
pleinement habité dans cette connexion et cette présence, comme I’illustrent avec
émotion Claude, Suzanne et Emma : « On se disait tous les jours « je t’aime », y avait

rien de plus a se dire, tout était dit, on était trés trés proches ». — Emma

La présence est tellement plus importante que les mots. T’sais, a la fin, il (son
pere) était plongé dans le coma, mais je suis sire qu’il a senti ma présence
jusqu’a la fin, et que ¢a lui a fait du bien. — Claude

Face a la maladie, c’est incroyable. Certains appelaient pour demander si je
peux dire bonjour & P., certains se couchaient a c6té de lui (son conjoint), et je
leur mettais de la musique. IIs ne parlaient pas. [Is étaient & I’aise comme ¢a.
— Suzanne

La communication ne serait donc pas seulement verbale, la relation passerait par le
biais de tous les sens, et notamment par I’ouie et le toucher, quand les mots ne
pourraient plus étre échangés. D’ailleurs, 1’ignorer susciterait certains regrets, comme

en témoigne une participante.

J’aurais voulu savoir que I’un des derniers sens a partir c’est 1’ouie, j’aurais
voulu le savoir avant. Pour savoir que c’est peut-étre important de rester et
d’étre présent avec lui, que ga aurait peut-étre fait une différence. — Claude

Les proches aidantes insistent donc sur I’importance d’une présence auprés du
mourant, jusqu’au dernier souffle. Présence qui se manifesterait 4 la fin dans le

silence, qui s’exprimerait & I’occasion a travers le langage du toucher et de I’ouie,
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présence qui maintiendrait le lien jusqu’a la fin dans un souci de connexion. Présence
qui se voudrait rassurante, réconfortante, aimante, et liant encore au vivant. Une
présence qui n’abandonnerait pas le proche, seul, face a4 I’irrémédiable, mais qui

I’aiderait a passer et trépasser, en lien jusqu’a la fin.

Jai couché ici, une ou deux nuits, je dormais sur le canapé. A la derniére
injection, j’ai fini par m’endormir et quand je me suis réveillée, il (son conjoint)
était mort. — Suzanne

Emma et Sophie corroborent aussi I’importance d’une présence soutenante et
réconfortante lors du trépas du proche, mais semblent nuancer |’importance de la
présence de I’accompagnant lui-méme. En effet, Emma et Sophie spécifient leur

expérience ainsi :

Je passais la journée a I’hdpital, mais c’était les gens des soins palliatifs qui
étaient avec lui (son pere), j’ai trouvé ¢a vraiment super 1a. Ca me dérange pas
tant, je me sens pas coupable comme d’autres, qui pour eux c’est trés important
d’étre la jusqu’au dernier souffle. P. semblait avoir dit que « je préfére que tu
sois pas la car c’est pas beau a voir », donc on dirait que je me suis pas
vraiment sentie coupable de ¢a, pour moi c’était correct. C’était important
quand ils m’ont dit qu’ils étaient la avec lui, qu’ils lui ont tenu la main, je ne
sais pas comment ils ont fait pour savoir que c’était 1a, mais en tout cas, ou
c’était pour me rassurer qu’ils ont dit ¢a, mais si c’est vrai, qu’ils étaient 1a et
qu’ils lui ont tenu la main, au stade ou il était rendu, si prés de la mort, je pense
pas qu’il réalisait si ¢’était moi qui lui tenais la main ou peu importe, mais de
savoir qu’ils lui tenaient une main, puis peut-étre qu’il se rendait compte qu’il y
avait une présence, c’était vraiment bien. C’est plus facile et c’est peut-étre
pour ¢a que je ne m’en veux pas et me dis qu’il est mort tout seul. - Emma

Je voulais étre 1a a la fin, j’aurais voulu la prendre dans mes bras. Mais
heureusement ma sceur n’était pas toute seule, il y avait mon fils. Mais j’aurais
voulu étre 13, mais je ne me sens pas coupable. — Sophie

De la rencontre avec la fragilité et la souffrance

Les propos des participantes mettent en lumiére qu’accompagner un proche vers la
p

‘mort inclurait d’accepter et d’oser prendre le risque d’assister & la profonde
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souffrance vécue par I’étre cher, souffrance qui se vivrait et demeurerait d’ailleurs par

la suite un profond non sens. Suzanne et Sophie semblent en étre encore marquées :

Parfois il y avait des chutes, des accidents, mais je n’étais pas capable de
I’aider, je devais appeler des amis. Mon mari, ¢a a été épouvantable,
heureusement qu’il ne pouvait pas se regarder dans un miroir. Il a tellement
souffert, je ne peux pas accepter ce qui est arrivé a I’hdpital. J’ai de la misére a
raisonner pour la souffrance, j’ai tellement de colére. — Suzanne

Ma sceur souffrait tellement! Pour les prises de sang, une doctoresse
gynécologue, elle lui a fait tellement mal, j’ai entendu ma sceur crier. Elle était
debout, elle ne se plaignait jamais, mais elle avait du sang. Les médicaments,
les hopitaux, tout tout tout, elle a beaucoup souffert. C’était rough comme je
vous dis. — Sophie

Pour les aidantes, accompagner signifierait de surcroit étre témoin de la souffrance
physique, psychologique et spirituelle du proche, et de se tenir malgré tout aux cotés
de la personne atteinte, blessée et fragilisée. Cette fragilité de I’autre risquerait de
bouleverser celui qui en est témoin et de venir I’ébranler et le toucher. Anne et Emma

semblent toujours en parler avec émotion et affliction :

Ca a été dur physiquement, car il était un homme physique et il ne pouvait plus
rien faire. [l n’y a pas de scéne physique qui m’a hantée, ce qui m’a hantée c’est
de le voir pleurer quand il a vu ses petites filles, rentrer un jour dans I’hdpital.
J’en parle et ¢a me crée encore de I’émotion. C’est une image pénible. Et I’autre
image pénible, c’est en fait le jour de son anniversaire. [l était 4 I’hdpital et mon
fils insistait pour qu’on sorte faire un repas, on a commandé a la maison du
poulet, il n’a pas été capable, il était malade, et ma petite fille pleurait
beaucoup. C’est surtout des images de peine. — Anne

C’est comme si quelqu’un te torture, comme si quelqu’un torture une personne
que tu aimes et tu es forcé de regarder, tu peux pas regarder ailleurs, faut que tu
regardes et restes fixé. Quelqu’un que t’aimes qui est torturé. [...] C’est dur
parce qu’on impose aux gens d’une certaine fagon de se voir souffrir, de se voir
dégrader. Dans leurs moments de lucidité ils ont conscience de leur état, et ils
ont conscience que les gens autour d’eux souffrent. - Emma

Etre présent avec I’autre supposerait donc d’étre spectateur de la déchéance du corps

du proche, parfois méme de son esprit. Etre présent inclurait aussi d’assister a sa
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souffrance physique et psychique tout en essayant de I’aider du mieux possible, avec

nos limites, nos propres souffrances et bien souvent notre impuissance.

Des répercussions sur le cercle familial et amical

Ainsi, notre analyse des récits révele qu’accompagner renverrait principalement au
fait de se centrer sur le proche que I’on accompagne. Si I’accompagnement concerne
le rapport avec le mourant et semble modifier le lien avec ce dernier, il inclurait
également une évolution des rapports interpersonnels. Les répercussions d’une telle
expérience de vie se ressentiraient aussi avec I’entourage, tant familial qu’amical.
Ainsi, la relation et le rapport avec les proches ne pourraient étre que différents,
compte tenu de la perte de I’étre cher et des transformations personnelles opérées.
Sophie corrobore ces propos : « J’ai plus personne maintenant & part mon fils. J’ai
juste lui, il s’occupe de moi, il s’inquiete. Des fois il gueule « va travailler, va faire

n’importe quoi. Il s’inquiéte ».

Certains liens se consolideraient, voire méme se réinventeraient, tandis que la
frivolité de certaines relations se dévoilerait au grand jour. Les amitiés superficielles
seraient en conséquence démasquées puis reniées, alors que d’autres liens se
solidifieraient face a |’épreuve. Certains proches deviendraient des piliers pour
avancer dans [’accompagnement puis dans le deuil alors que d’autres s’évaporeraient

telles des chiméres.

Mes amis étaient tous jeunes, ils avaient tous 19 ans, j’allais pas leur parler de
la mort, de deuil, etc. Je me voyais pas leur imposer ce genre de discussion.
D’ailleurs, je me tenais avec des gens peut-étre aussi superficiels. On dirait
quand il a commencé a étre malade, ¢ga m’a frappé, je me suis dit je suis en train
de perdre mon temps avec ces gens, qui d’ailleurs n’étaient pas présents dans
ces moments-la. —- Emma

Mon nouveau conjoint, que je connaissais avant, sa femme avait aussi un
cancer et je la connaissais bien sa femme. On s’entraidait tous les deux. C’était
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agréable. J’ai appris la mort de sa femme aux funérailles de C. Et aprés ¢a on
s’est entraidé par courriel un certain temps, et la je m’égare... Ce qui m’a
beaucoup réconforté, ce sont mes amis. J’aimais les coups de téléphone de mon
fils aussi, tous les jours, j’aimais ¢a beaucoup. Et ¢a le reste encore. Et sa fille
de Calgary a été aussi extraordinaire, elle est méme venue habiter ici. Elle m’a
beaucoup aidée, elle a été merveilleuse. On s’appelle souvent et elle a rencontré
mon nouveau conjoint et est trés contente. Son autre fille, elle n’appelle plus
beaucoup, elle est moins contente que sa sceur pour moi [...] Je me dis, si tu
n’as pas eu le temps de venir voir le malade pendant 22 mois, laisse faire, je
n’ai pas besoin de toi maintenant. — Anne
Certaines proches aidantes remarquent toutefois que malgré la solidité des liens
amicaux et familiaux, le rapport aux autres serait intrinséquement bouleversé compte
tenu de la déchéance, puis de I’absence du proche. Etre en présence de ces personnes
intimes renverrait immanquablement a I’absence et au manque de I’étre cher disparu,
et donc a la solitude existentielle dans laquelle les accompagnantes seraient plongées
lors de I’accompagnement puis du deuil. La présence de ces proches réveillerait la
douleur de la perte. Suzanne et Anne peuvent en témoigner : « On entend les gens
dire « je vais chez mes enfants, ¢a va étre bien », moi non. L’absence était méme plus

marquée. Y avait comme un trou ». — Anne

Y a bien des choses qui changent car les gens ne savent pas trop comment
traiter ¢a. Ca me fait plaisir de voir ces gens-la mais plus au méme rythme et
c’est normal je pense. Je ne suis pas de la partic comme avant, et je le
comprends, car eux-mémes ne savent pas comment s’y prendre car c’est le 1
du groupe a partir. Ils savent pas trop comment m’inclure ou me parler de lui.
Ils voudraient t’aider, mais ils ne savent pas trop. — Suzanne

En conclusion, accompagner un étre cher en fin de vie aménerait & se centrer sur la
personne que I’on accompagne, a étre avec elle, jusqu’au bout. Accompagner semble
étre incarné par la faculté d’€tre ensemble dans I’épreuve. En effet, les qualités
d’empathie et d’écoute semblent éEtre primordiales afin d’instaurer une
communication dialogique ayant pour objectif d’aider le mourant 4 cheminer et a
partir en paix, tant avec lui-méme qu’avec son entourage. L’acceptation du

détachement et la cérémonie des adieux apparaitraient déterminantes dans ce
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cheminement d’accompagnement pour favoriser une fin apaisée. D’ailleurs, 1’absence
de dialogue et d’échange autour de la fin et des adieux rendrait plus difficile le
détachement voire méme le deuil des accompagnantes. En outre, le silence, incarné
par la présence aimante et rassurante de ’accompagnant se révelerait €tre I’outil
essentiel en fin de vie, quand tout a été dit, que les mots seraient devenus superflus et
inutiles, et que notre proche tranquillement, ne serait déja plus tout a fait présent dans
ce monde terrestre. Cette présence silencieuse et bienveillante se voudrait
I’incarnation d’une connexion encore présente, d’un lien toujours maintenu envers et
malgré toutes les souffrances traversées et I’état physique et psychologique du
proche. En se tenant si proche de la fragilité et de la souffrance humaine, cette
souffrance affecterait immanquablement |’accompagnant, répercussions dont les
vibrations se ressentiraient jusque dans I’entourage familial et amical.
Conséquemment, par I’expérience méme de I’accompagnement, |’accompagnant
vivrait une pléthore d’émotions et d’expériences bouleversantes et questionnantes, ce
qui nous améne a regarder plus en détail comment I’accompagnant vivrait,

ressentirait et comprendrait cette expérience de vie.

3.2.3 Le rapport & soi dans I’expérience d’accompagnement

L’accompagnement, comme nous I’avons vu précédemment, renvoie a la notion de
temporalité, avec un début et une fin au processus. L’accompagnement référe aussi a
cet autre avec lequel on chemine et sur lequel on se centre. Autant il ne pourrait y
avoir d’accompagnement sans accompa'gné, autant I’accompagnement ne pourrait
exister sans I’accompagnant lui-méme, ce qui nous améne a nous questionner sur le
vécu de ces aidants et la maniére dont ils vivent, comprennent, intégrent et font sens

de cette expérience.
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Afin de mieux comprendre comment s’inscrit ce rapport & soi dans |’expérience
spirituelle et existentielle de I’accompagnement, nous nous attarderons en premier
lieu sur les remises en question personnelles qui semblent émerger lors de
I’accompagnement d’un proche en fin de vie. En second lieu, nous étudierons la quéte
de sens que les proches aidantes paraissent effectuer a la suite de cette épreuve. Puis
nous traiterons du besoin de changer de trajectoire de vie et de se réinventer, besoin
qui semble étre éprouvé par plusieurs aidantes, ce qui nous conduira a explorer le
sentiment d’avoir accompli une mission et d’avoir vécu [’expérience de la
transcendance. Par ailleurs, nous examinerons 1’expérience de la solitude existentielle
qui semble faire écho chez nombre d’accompagnantes. Enfin, nous approfondirons le

besoin de rester connecté au proche décédé, au dela et par dela la mort.

De la remise en question personnelle...

Comme notre analyse des récits I’éclaire, accompagner un proche en fin de vie
signifierait oser prendre le risque de la rencontre avec I’autre, mais aussi d’approcher
de la souffrance et des questionnements existentiels en résultant, comme Emma

semble I’attester :

Voir quelqu’un comme ¢a, que tu aimes, mourir a petit feu, ¢a te change
énormément. Mes valeurs ont vraiment changé de ce c6té-la. Des choses
matérielles et tout ¢a, oui j’aime ¢a, mais demain matin on peut dire que j‘ai le
cancer. Avec mes nouvelles valeurs, me défoncer 60h/semaine, ce n’est peut-
étre plus ce que je veux. Mais j’vais voir. J’ai des questions sur mon choix de
carriére, de comment je dépense mon argent, etc. — Emma

L’accompagnant s’aventurerait sur un chemin inconnu, porté par ses valeurs, ses
attachements culturels, spirituels voire philosophiques. Flirter avec la mort, se
confronter & la finitude et a la précarité de la vie et de I’existence, nonobstant nos
valeurs, nos certitudes et nos convictions, engendrerait irrémédiablement une

réévaluation ou une remise en question. Emma poursuit :
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Ca m’a changé, je ne suis plus la personne que j’étais avant que mon pére
décéde. Les valeurs sont pas les mémes, j’étais superficielle. J’ai vraiment
comme changé du jour au lendemain. Je suis devenue une grand-mére a la
maison. — Emma

Les proches aidantes mentionnent majoritairement une appréhension de la vie
beaucoup plus consciente et éveillée. En effet, une connexion & soi plus profonde et
plus authentique semblerait s’opérer et se mettre en ceuvre. En se confrontant a la
fugacité de la vie, d’intenses questionnements personnels, reliés aux valeurs, aux
priorités et au sens 4 donner & sa vie surgiraient et exigeraient de se remettre en

question.

Je suis bonne a faire quoi maintenant ? Il y a tellement de choses & penser
maintenant dans la vie ! Il y a deux ans maintenant que je fais de la méditation.
C’est la seule chose qui me calme. Mais je veux aller plus haut maintenant, plus
me connaitre. Y a des choses de moi maintenant que je sais. Je n’avais pas
vraiment ces questions sur moi avant, sur ce que j’allais faire de ma vie. C’est
un peu comme si j’étais en train de naitre. Avant j’étais trop sec, j’explosais, je
ne pensais pas, jamais j’ai pris du temps. La je fais des réflexions, je réfléchis.
Je veux faire les choses bien. — Sophie

Cette introspection forcée, qui pourrait se vivre avec violence et douleur, générerait
une plus grande connaissance de soi, voire une découverte. Se dévoileraient alors des
forces insoupgonnées, une nouvelle assurance, une flexibilité inattendue, une plus
grande empathie envers les autres, etc. Anne et Marie appuient ces propos par leur

vécu :

Je suis devenue une battante, je sais m’organiser. Je suis profondément une
battante dans la vie. Ca m’a aussi donné beaucoup d’assurance. Je me suis
retrouvée seule, deux jeunes enfants, j’ai acheté une maison, retourné travailler,
nourri mes enfants, ¢a m’a donné une sorte de power trip. Je me sens une
personne plus volontaire, j’ai le « je » plus facile. Mais ¢a fait de moi une
personne plus émotive, je pleure plus facilement, tout en me donnant une force
dans la vie aussi de me dire « wouah, t’es encore passée a travers ¢a », mais
avec des séquelles. — Anne L

Je me vois maintenant comme une femme forte. D’ailleurs, le psy du CLSC
m’a dit « vous semblez étre une personne forte 1a ». Et quand Y. est décédé, j’y
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suis retournée, et ’infirmiére a dit « vous étes forte. Je n’ai pas rencontré
souvent des femmes, des hommes qui accompagnent comme ¢a ». — Marie

A la recherche de sens...

Néanmoins, alors que I’accompagnant assisterait impuissant au profond non sens de
la souffrance du proche, qu’il serait confronté au profond non sens de le perdre, un
besoin intrinséque semblerait le conduire a tenter de déceler toute expérience
enrichissante se dégageant de cette horreur et de cette descente aux enfers. Les
aidants rechercheraient un sens pour parvenir a rebondir. Dans cette expérience
extréme de confrontation & la mort, rien ne pourrait étre plus insupportable que le non
sens. Le plus gros non sens de toute cette expérience pourrait en effet se nicher dans
’inexistence absolue de toute évolution personnelle, de toute transformation ou

questionnement existentiel. Ce néant serait bien trop intolérable et invivable. Emma

I’illustre magnifiquement dans ses propres mots :

Je pense que veux veux pas, on veut trouver des bonnes choses de tout ¢a car
sinon c’est bien trop épouvantable. Donc quand je dois en parler, je dis que j’ai
pris conscience de la fragilité de la vie, j’essaie de tirer qu’est-ce que je peux de
cette situation malheureuse. — Emma

Changer de trajectoire, se réinventer...

L’accompagnement serait un processus dynamique, procédant du connu vers
I’inconnu. Accompagner, comme nous avons pu I’étudier précédemment, sous-entend
aller avec (cum) I’autre, mais aussi aller vers (ad) I’autre. On quitterait la place ou
nous nous trouvons pour un ailleurs, pour partir vers (ad). Comme notre analyse des
données le révele, accompagner suggérerait donc de toujours quitter sa position, d’ou
une idée de mise en mouvement, de chemin ou cheminement, de voyage et de

direction. Accompagner un proche vers la mort contraindrait effectivement a tracer et
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a emprunter un chemin inconnu, dont on ignorerait tout du paysage et de I’horizon.
Cette expérience viendrait de ce fait bouleverser la trajectoire de vie initialement

suivie. Emma enrichit ces propos par son témoignage :

Je suis devenue une adulte a 19 ans. J’avais pas le golt de devenir adulte, j’étais
bien chez mon papa, mais je n’ai pas eu le choix. Maintenant que c’est moi qui
m’occupe de moi, va falloir commencer a faire de I’argent. C’est pas comme si
je vivais 4 la maison, et dire papa-maman, je retourne au bac. J’ai des
responsabilités maintenant. C’est bizarre quand ¢a nous arrive 4 nous, perdre
ses deux parents a 19 ans, sinon j’aurais vécu chez papa jusqu’a 30 ans. C’est
plate. — Emma

Par la mort, la vie imposerait de se réinventer et d’étre créatif, souvent dans un élan
de survie. En accompagnant un proche en fin de vie, I’accompagnante serait
fondamentalement invitée, entrainée, forcée méme a se réorienter et a se réinventer,
en pavant elle-méme le chemin & emprunter, mais surtout, en acceptant de changer de

trajectoire de vie, comme Suzanne et Anne le partagent :

Je peux pas revenir sur des choses d’avant, comme avant, il faut regarder plus
loin maintenant. Je dois trouver des pistes pour que je sois moins triste, ou
émotive. Je vais peut-étre faire du bénévolat, mais pas tout de suite. Je ne suis
pas préte, disponible pour encourager des gens. — Suzanne

Tu découvres d’autres choses, d’autres plaisirs, y a plein de chemins dans la
vie, pas juste un. Y a beaucoup beaucoup de chemins. Tu pensais prendre celui-
la, finalement ce sera celui-la. Chaque chemin apporte de belles choses aussi.
Mais faut étre capable de changer de chemin, pas rester accroché au chemin
fixé sinon tu vas pas fonctionner. Quand le 1° (mari) est décédé, j’avais deux
enfants en bas 4ge, fallait qu’ils aient une meére qui se tienne, j’ai changé toute
ma vie et la j’ai recommencé a vivre. Survivre, survivre... —Anne

Cependant, selon les participantes, cette réorientation se ferait non sans douleur et
violence, au prix parfois d’une perte de soi (perte d’une joie de vivre, d’une confiance
en la vie, etc.). D’ailleurs, se relever de la souffrance d’avoir perdu un étre signifiant
et se remettre en marche, seul, prendrait possiblement du temps, comme I’ont vécu

Anne et Sophie :
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Je ne sais pas qui je serais devenue moi, j’aurais ét¢ femme de médecin, qui
aurait fait beaucoup d’argent. Ca m’a fagonnée autrement. Pourquoi moi
encore ?!?!J’ai du coup perdu cette joie de vivre, ce « yes tout est beau ». Ah
oui, c’est trés beau, trés bien ,mais j’ai de la peine, que je vais garder ! Elle ne
partira jamais totalement, comme quelqu’un qui a un handicap. Elle apprend a
vivre avec. — Anne

Comme j’ai peur maintenant. Quand elle était malade, je sortais jamais, j’étais
tout le temps avec elle. Elle m’a fait jurer de sortir, de vivre, de bouger, j’ai dit
oui et ¢a fait 3 ans, j’attends. Il est temps que je fasse quelque chose, que je
voie, que je trouve dans quel domaine je peux avoir une vie normale. Je ne
souhaite a personne de vivre ¢a, méme 4 mon pire ennemi. Perdre quelqu’un
qu’on aime tellement fort. Pourquoi pensez-vous que I’Egypte a fait la paix
avec Israél ? Le président, son frére était pilote et il est mort. Il a souffert,
tellement, je veux faire la paix. Ce que je veux dire, la mort, comment ¢a
touche... — Sophie

De la mission, a la transcendance...

Les propos des participantes mettent en lumiére que I’accompagnement d’un proche
en fin de vie serait parfois per¢u en lui-méme comme porteur de sens. Selon certaines
proches aidantes, I’accompagnement serait synonyme de dépassement de soi. Cette
expérience pourrait étre ressentie et vécue comme une mission de vie dont on ne
pourrait se défiler. Accompagner se vivrait comme une épreuve ultime a laquelle
personne n’échapperait, a ’image de plusieurs proches aidantes, dont Sophie :
« Aider ma sceur était tellement naturel. J’aurais continué, encore et encore. », Emma

et Marie.

Mais on n’a pas le choix, les gens me disent « tu es tellement bonne », mais
non, en quoi je suis bonne, je n’ai pas le choix, et je n’ai pas eu le choix de
[’aider (son pere). — Emma

C’était une continuité d’accompagner mon mari, c’est différent du travail ! Ma
mission est accomplie moi. Oui ¢a a été dur, bien dur, mais mon réle c’était de
’accompagner jusqu’a la fin. Accompagner mon mari et les personnes dgées
¢’était ma mission, qui est maintenant accomplie. — Marie
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Cette mission, comme abordée précédemment, ne se ferait pas sans heurt et sans
douleur. La pratique d’une spiritualité semblerait parfois favoriser un allégement du
poids de la mission. De ce fait, se déposer auprés d’un au-deld ou d’un Dieu
soutenant, accueillant et présent dans les pires épreuves aiderait & se maintenir debout

et a poursuivre cette mission comme le dévoile Sophie :

Je ne perds jamais la foi. Je sais que le bon Dieu ne m’a jamais laissée. Il sait ce
qu’il fait, y a une raison a tout. Il teste, et la vie c’est comme g¢a. Dans les plus
graves situations de ma vie, je léve les yeux au ciel et je dis « God, help me ».
Si on a de la compassion, le bon Dieu vous aidera, jamais il vous laissera.
— Sophie
Croire en une vie aprés la mort adoucirait la douleur de I’anticipation de la mort de
I’autre. En bout de ligne, une fois la mort ayant emporté avec elle I’étre aimé, un
profond sentiment d’accomplissement pourrait naitre chez I’accompagnant, qui a
soutenu et aidé son proche 2 mourir en paix et dans la dignité, ou tout du moins qui

aurait tout fait pour |’aider & s’épanouir jusqu’a la fin. Marie partage cette opinion :

La spiritualité m’a aidée a traverser et a continuer. Mes lectures faites la-dessus
aussi, ¢a a ét¢ mon moyen a4 moi de passer a travers. Je lis beaucoup sur la vie
aprés la mort, je connais le processus une fois traversé le tunnel, puis en haut, je
sais comment ¢a se passe. — Marie

Accompagner un proche vers la mort impliquerait donc de se transcender. Cette
transcendance favoriserait le lien tant & ’autre qu’a quelque chose de plus grand que
soi, qui nous dépasserait et qui nous porterait dans cette épreuve. En effet, plusieurs
proches aidantes évoquent avoir été portées par une «drive », une énergie
transcendante tout au long de I’accompagnement afin d’entourer au mieux leur
proche, de lui offrir une fin des plus agréables et paisibles et de I’aider & mourir,

comme le révélent Anne et Marie.

Dans tout ¢a, j’avais énormément d’énergie. Beaucoup, beaucoup d’énergie je
ne sais pas comment j’ai fait. J’avais de la drive. On a tout vendu et on a
déménagé. Je voulais qu’elle (la vie) continue a étre joyeuse. Je voulais qu’il y
ait encore de la vie. — Anne
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Je me suis oubliée, mais je suis contente de 1’avoir fait car je savais que j’avais
cette force en moi de I’accompagner malgré que lui ne voulait rien savoir.
Niveau physique il voulait mon aide, mais au niveau spirituel ou
psychologique, c’était difficile. Mais je me suis dit mission accomplie. — Marie

L’expérience de la solitude existentielle....

Pour les proches aidantes rencontrées, la proximité avec la mort et I’anticipation de la
perte du proche généreraient de profondes angoisses, renforcées par une connexion
inévitable & une profonde solitude : la solitude existentielle. Ce sentiment naitrait
bendant le processus d’accompagnement et se poursuivrait bien au-dela de ce qui est
appelé communément « la phase de deuil ». Pour la majorité¢ des aidantes, cette
solitude existentielle serait majoritairement étouffée pendant 1’accompagnement par
la frénésie et I’intensité de I’expérience, mais elle rattraperait une fois la mort

survenue.

Tant qu’on ne vit pas une souffrance pareille, ce manque, on ne peut pas
imaginer, jamais. La seule (sa sceur) avec qui je partageais tout. J’ai perdu ma
moitié, pour me retrouver 100%, je suis en train de nager la-dedans. — Sophie

Ca a été difficile car je repensais & mon 1° deuil, j’avais appris & vivre avec,

mais c’est revenu. Je pense qu’on apprend a vivre avec, avec une peine qui est
toujours 1a. A la suite du 2°™ deuil, je me suis dit « ¢a donne rien de vivre ».
Moi, je devrais mourir. J’ai vraiment eu cette volonté, je ne sais pas si j’aurais
posé le geste, mais la solitude... — Anne i

Cette solitude révelerait sa toute-puissance dans la quotidienneté : lors des prises de
décisions que I’on doit prendre et assumer seul, dans ’absence des petits gestes
d’attention dont nous couvrait I’étre cher, dans ’ennui de la longueur monotone des
journées, dans I’absence du confident ainsi que dans I’obligation de prendre soin de
soi, seul, sans la présence et la bienveillance du proche. Suzanne et Sophie semblent
I’éprouver quotidiennement : « Depuis bébé, jusque-la, j’étais avec elle (sa sceur),

¢’était comme ma moitié ! J’ai personne avec qui parler, sortir, s’amuser ». — Sophie
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Le plus difficile c’est que je m’ennuie. P. (son mari) arrivait souvent a la
maison avec des fleurs. Il me disait « je t’aime » avec mes roses préférées.
C’est le partage, ¢a me manque. Ne pas pouvoir partager, avant de décider,
échanger. Je me dis avec le temps... Cette solitude, c’est ¢a que je trouve
difficile, trés difficile. — Suzanne

Claude nuance par son propre vécu :

Maintenant, quand je pense a moi, quand je pleure, je pleure sur moi, car la
personne n’est plus la pour prendre soin de nous. On pleure pas sur la personne,
elle est bien elle, je suis convaincue que mon pére va bien. — Claude

La solitude existentielle, envahissante au début, se ferait moins oppressante avec le
temps mais ne disparaitrait jamais totalement pour une majorité d’aidantes, malgré la
présence soutenante et enveloppante de proches parents, d’amis voire méme
d’animaux. Un besoin de combler le vide se ferait pressant, généralement traduit par
une frénésie de tiches a accomplir. On apprendrait par la suite a vivre avec cette
solitude, mais un manque resterait malgré tout présent a jamais, comme Emma et

Anne semblent le vivre :

Ce n’est pas tout a fait disparu. Je ne dirais pas que je m’en suis sortie, je vis
avec, de jour en jour, j’ai continué ma vie, mais ¢a reste quand méme. [....]
Quand il (son pére) est parti, j’ai peuplé la maison d’animaux. On se sent moins
seul ainsi, ¢’était vide ici. C’est difficile de se sentir seule avec toutes ces bétes.
Je m’occupe tellement, c’est tellement cette manie que j’ai de m’occuper a fond
que j’ai pas le temps vraiment de penser ou ressentir. — Emma

Je D-E-T-E-S-T-E la solitude. Je déteste ¢a. Cette boule dans le ventre parce
que tu te léves tu es toute seule, c’est 1a que j’ai ressenti... Je ne veux pas
m’ennuyer. Donc je sors, je bouge, je ne reste pas assise. Il faut que je fasse
quelque chose, que je m’étourdisse. — Anne

Par dela la mort, rester connecté...

La plupart des proches aidantes partageraient le besoin de continuité avec le proche

disparu, lien qui perdurerait bien au-dela de la mort. Certaines se sentiraient investies
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d’une mission de continuité, d’autres, par le biais d’une pratique spirituelle
(méditation, consultation de médium), tenteraient de maintenir le lien avec le disparu.
Un effet d’apaisement, de réconfort et de sécurité émotionnelle semblerait recherché.
Le processus d’accompagnement perdurerait méme au-dela de la mort, favorisant
semblerait-il une transition plus douce et adoucissant en quelque sorte la violence de

la solitude et de la perte. Sophie et Marie paraissent corroborer ces propos :

Au cimetiére, on doit aller une fois par mois, et j’y allais tous les 2-3 jours,
méme les rabbins disaient « c’est pas bien, laisse la ». I don’t care. Elle (sa
sceur) me manque tellement. La semaine ou elle est morte, j’ai révé qu’elle me
disait «je m’ennuie, viens. Reste avec moi». Quand je vais la voir les
dimanches, je lui parle [...] Quand je fais de la méditation, je pars et je parle
avec ma sceur, dans toutes mes séances. J’essaie d’arréter ¢a maintenant. Je
peux pas continuer comme ¢a toute ma vie. Je ne veux pas rester angoissée,
avec ma peine. La méditation ouvre ¢a. C’est la seule chose qui peut me calmer.
— Sophie

J’ai une amie médium, et on a vécu, moi, ma mére et ma cousine, on était
présente, et elle communique avec les défunts et a plusieurs reprises, Y. se
manifeste. Et & chaque fois on voit I’évolution. Il parle beaucoup, il veut
absolument communiquer, il se rattrape. — Marie

Emma témoigne aussi de ce besoin tout en y apportant une certaine nuance quant au
moyen de continuité :
Quand j’étais plus jeune, le gold objectif ¢’était de plaider et que papa soit dans
la salle. Maintenant, je suis rendue loin, je ne vais pas abandonner. Le jour ou
ce sera mon 1 procés, je me dirai qu’il me regarde a sa fagon mais d’une

différente fagon. C’est mon but en fait, comme papa, aprés je pourrai faire autre
chose. — Emma

En résumé, accompagner un étre cher en fin de vie pourrait générer un profond
chamboulement et un questionnement existentiel. Tout d’abord, une certaine remise
en question semblerait émerger autour des valeurs et des priorités. Une connexion a

soi plus profonde et plus consciente s’opéererait, révélant parfois de nouveaux aspects
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de la personnalité de I’accompagnant. Il est important de rappeler que cette évolution
et cette découverte personnelle ne se ferait pas sans douleur, douleur de la perte du
proche, mais également douleur d’expérimenter et de nager dans la solitude
existentielle. Accompagner un proche en fin de vie pourrait parfois bouleverser la
trajectoire de vie initialement prévue, venant questionner le sens de toute cette
expérience. En effet, il semblerait que rien ne puisse étre plus insupportable que le
non sens de la perte de I’autre, réveillant un besoin de créer un sens a toute cette
épreuve. Ainsi, en lien avec le besoin de puiser un sens dans cette expérience d’avoir
accompagné un proche en fin de vie, nous nous sommes questionnée sur les raisons
pouvant motiver ces femmes a participer a cette étude, ce que nous allons explorer et

questionner dans la prochaine section.

3.3 Apres le déces : se raconter et participer a I’étude

Cette question de recherche a émergé lors du processus d’analyse des données, alors
que nous nagions et que nous nous immergions dans les propos recueillis auprés de
ces six proches aidantes. Plus nous cherchions a extraire I’essence de leur expérience
spirituelle et existentielle d’accompagner un proche en fin de vie, plus nous
apparaissait le besoin d’adresser ce questionnement. Nous nous sommes donc enquis
des motivations intrinséques de leur participation & I’étude. Nous nous sommes
également interrogée sur les raisons qu’éprouvaient ces femmes a replonger dans
I’enfer du curatif, de la maladie et de la perte. Enfin, nous nous sommes questionnée
sur le sens d’accorder sa confiance a une étrangére au point de lui confier les tréfonds
de son dme. Cette section s’attarde donc a explorer comment la participation a I’étude
s’inscrit dans la continuité de I’expérience d’accompagner un proche en fin de vie.

Afin de mieux appréhender le sens de cette participation, il nous est nécessaire dans

un premier temps d’étudier la motivation a rouvrir la porte de I’enfer, puis
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d’approfondir le besoin de renouer avec I’autre et la société, pour enfin questionner le

réle de I’espace relationnel des entrevues dans la quéte de sens.

3.3.1 Rouvrir la porte de I’enfer

Dans le but de mieux comprendre les raisons motivant les proches aidantes a rouvrir
la porte de I’enfer du curatif, de la maladie, du deuil et de la solitude, nous nous
arréterons dans un premier temps au besoin de tourner la page de cette expérience
pour enfin poursuivre le chemin de sa vie. Dans un deuxiéme temps, nous
considérerons la nécessité de dire et de partager la souffrance, ce qui nous aménera
dans un troisiéme temps 4 examiner la volonté de transmettre le savoir acquis par

cette expérience d’accompagner un proche vers la mort.

Tourner la page

Différentes pistes pourraient étre avancées quant aux raisons motivant a retourner
dans I’épreuve de I’accompagnement. La premiére pourrait étre définie comme la
volonté de tourner définitivement la page du deuil douloureux et annihilant. Notre
rencontre aurait pour but de symboliser un renouveau, une volonté de terminer un
chapitre douloureux pour enfin parvenir a rédiger le chapitre de la renaissance,
comme Sophie pourrait le manifester : « Je veux enfin faire des choses. Je ne veux
plus rester angoissée. Il est enfin temps que je fasse quelque chose de ma vie, et

d’avoir une vie normale ».
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Dire la souffrance

Pour les aidantes, participer a cette étude pourrait €galement apporter 1’espoir de
raconter, de partager et d’exprimer a une oreille attentive une douleur et un manque
incommensurables que les proches ne pourraient pas ou plus entendre et accepter.

Suzanne décrit ainsi son ressenti :

Sentir qu’on ne peut pas parler aux gens de nos problémes psychologiques ou
nerveux ou émotifs. Les gens ne sont pas a I’aise alors ¢a te rend mal & Iaise.
Et ¢ca me manque tellement... Je suis contente d’avoir passé ce temps avec
vous. Je suis trés heureuse de la maniére avec laquelle vous m’avez approchée
car me connaissant je n’ai jamais parlé comme ¢a. Nous avons chacun nos
préoccupations, c’est facile de partager la joie mais plus difficile de partager
quand c’est plus douloureux. — Suzanne

Transmettre un savoir

La plupart des proches aidantes évoquent un sentiment d’égarement lors de leur
confrontation avec la mort, principalement lorsqu’il s’agirait de se préparer a la
disparition du proche. Elles se sentiraient perdues et ignoreraient comment agir et
comment €tre, tant pour elles-mémes, qu’en interaction avec le proche qu’elles
accompagnent. Claude, Emma et Sophie exposent leur sentiment d’égarement en ces
termes : « J’ai tellement souffert, je ne savais pas ce que je devais faire. Je ne pouvais

pas lui parler, je ne savais pas quoi lui dire ». — Sophie

Ce que je trouve dommage, c’est qu’on n’a pas d’éducation nous en Occident
par rapport a la mort et qu’est-ce qu’il faut faire et pas faire. C’est difficile, on
ne sait pas quoi faire, on a aucune éducation. Je ne sais pas si je dois rester ou
partir, je ne savais pas que le dernier sens partir ¢’était [’ouie. Il y a un réel
besoin de savoir comment €tre, on ne sait pas. — Claude

Tu sais, je ne savais pas vraiment ol m’adresser pour avoir quelque chose.
C’était un peu difficile. Je ne savais pas ou aller, & qui demander, j’étais
désemparée, j’aurais voulu plus de soutien. On ne sait pas comment réagir, ce
n’est pas toujours évident, on apprend sur le tas. Comment les gens peuvent
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prévoir d’écrire quelqu’un sur la liste d’attente des soins palliatifs quand ¢a va
aussi vite et qu’ils ne savent méme pas que ¢a existe ?! Je ne savais méme pas
que ¢a existait. — Emma
Ainsi, participer a cette étude résulterait d’une volonté, d’un besoin pressant et crucial
de transmettre les savoirs appris et regus, d’un besoin pressant et primordial de rendre
a leur tour un savoir qui leur a été transmis. Ce savoir appris « sur le terrain » devrait
étre universel a leurs yeux. Les aidantes évoquent aussi I’importance de transmettre
ce qu’elles considérent fondamental pour mener a bien, du mieux possible, cette

mission d’accompagner 1’autre, comme en témoigne la majorité des proches aidantes.

Moi j’ai payé une psy pour avoir ces apprentissages la. Il est important que les
gens sachent. Quand j’apprends quelque chose, j’aime bien le partager avec les
gens. Ca fait partie de ma personnalité de transmettre. Moi je I’ai eu, je ’ai
cherché et je pense aux autres maintenant. J’ai participé€ a cette étude car c’est
important de communiquer tout ¢a. — Claude

JPavais le temps de penser cet €t€ et j’me disais « c’est tu-plates la connaissance
que j’aie. Avec les personnes agées, puis I’accompagnement, j’aimerais ¢a moi
faire partager ¢a a quelqu’un ». J’ai fait monter ¢a la-haut, je ne sais pas sous
quelle forme, mais faites-moi un signe pour savoir si ma demande est réaliste.
Une semaine aprés, j’avais votre lettre. — Marie

Si ¢a peut aider quelqu’un... Mais j’espére qu’il y aura encore plus de
ressources pour les patients, on dirait que c’est tabou, quelque chose dont on ne
veut pas.parler. Moi j’ai appris sur le tas, puis justement j’ai fait des erreurs, il
faut que les gens sachent. — Emma

\

Ces accompagnantes chercheraient avant tout a prévenir les regrets et les
manquements. En effet, comme plusieurs 1’ont avoué pudiquement, parfois méme du
bout des lévres, cette expérience d’accompagner un proche vers la mort, sans rien y
connaitre, leur laisserait encore aujourd’hui le golt amer des regrets. Regrets de ne
pas avoir su quoi faire dans les moments critiques, de ne pas avoir su comment se
comporter ou comment étre a la fin, quand le proche ne se réveillerait plus. Ces

regrets sont dévoilés avec pudeur et candeur par Claude et Emma :
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Et je I’ai regretté de ne pas savoir. J’aurais voulu le savoir avant car personne
ne m’a appris a comment vivre ¢a ou faire ¢a. J’aurais dii rester avec mon pére
jusqu’a la fin. — Claude

Il est arrivé des trucs croches, et je m’en suis voulu beaucoup. Quand j’ai
réalisé qu’il (son pére) ne pouvait plus rester a la maison, il était déja tombé
plusieurs fois. C’était vraiment pas facile. Je m’en veux a cause de ¢a. Jai
I’impression que jamais je vais me pardonner qu’il est tombé. Je vais toujours
me rappeler ces moments-la. - Emma

En revanche, quand les accompagnantes expérimenteraient auparavant cette épreuve
ou que leur profession porterait sur I’accompagnement de gens en fin de vie, les
regrets et la culpabilité s’amenuiseraient pour méme devenir inexistants, comme
Marie et Anne peuvent en témoigner. Pour Anne : « J’étais préparée, je savais ce que

c’était le deuil, je I’avais déja vécu ». Marie le partage également en ces mots :

Comme j’en ai accompagné plusieurs au travail, [’acquis de cette expérience-la
au travail m’a servi tout au long du processus jusqu’au deuil. C’est une chance
que j’avais I’expérience du travail. J’étais préparée a4 la mort. Je n’ai
absolument aucun regret. — Marie

En résumé, chercher a écrire le point final a cette épreuve puis & tourner la page de
I’accompagnement d’un proche en fin de vie pourrait motiver les aidantes a revisiter
leur douloureuse expérience de la perte d’un étre cher. Dire la souffrance, partager la
tristesse et la douleur de la mort du proche semblerait aussi les inciter & participer &
I’étude. Enfin, le besoin de transmettre le savoir appris tout au long de ce
cheminement expliquerait également leur collaboration. Ces femmes sembleraient
animées par la volonté de rendre et de partager leur savoir afin notamment de
prévenir les regrets. Elles seraient mues par un désir de renouer avec I’autre et la

société.
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3.3.2 Renouer avec |’autre et la société

Afin de mieux saisir ce qui sous-tend la participation a 1’étude et le sens qui y est
attribué par les proches aidantes, nous traiterons maintenant du besoin de renouer
avec I’autre, cet autre qui lui aussi aurait besoin d’un guide pour traverser I’enfer.
Puis nous considérerons leur volonté de renouer avec la société, se traduisant par

’envie de se rattacher a la tradition du partage du savoir entourant la mort.

Besoin d’un guide pour traverser l’enfer

Comme nous ’avons évoqué dans |’introduction, la mort serait désormais occultée
dans nos sociétés occidentales. Qui dit tabou, dit transmission autour du savoir,
savoir-faire et savoir-€tre occultée et perdue, et donc ignorance. Quand la fin d’un
proche serait inévitable, nombre d’accompagnantes ressentiraient le poids des non-
dits et du silence pesant du tabou de la mort. Les proches aidantes se sentiraient
complétement démunies sur I’attitude a adopter face au mourant, pouvant faire naitre
en elles un profond sentiment de révolte. Les aidantes manifesteraient donc leur
besoin d’étre soutenues par un guide pour parvenir au bout du chemin, guide qui
accompagnerait I’accompagnante, en lui éclairant la route. Ce guide, bien souvent
inconnu jusqu’alors, éduquerait en brisant les non-dits et les tabous entourant la mort.
11 partagerait son savoir afin de vivre I’accompagnement le plus sereinement possible.
Ce guide soutiendrait, supporterait et encadrerait, tant par sa présence que par ses
conseils. 11 éclairerait la noirceur en enseignant ce qui devrait étre su et connu, avec
empathie et bienveillance. Quasiment toutes les proches aidantes ont attesté du besoin
d’aide pour traverser cette épreuve, certaines, dont Claude, démontrant une certaine

frustration face a cette ignorance :
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C’est ma psy qui m’a tout enseigné. Ce qui est révoltant c’est qu’on ne sache
pas, qu’on n’ait pas d’éducation dans nos sociétés occidentales face a ¢a,
comment se comporter. La sceur de Lesli, son mari est décédé peu aprés mon
pére et elle m’a appelé le matin, ou il était en soins palliatifs et je lui ai dit tout
ce que je viens de vous dire. Je ne sais pas combien de fois elle m’a remercié et
elle m’a dit « tu as €té notre petit ange ». Elle ne savait pas quoi faire et ¢a a
apaisé son accompagnement de savoir comment faire. Peu importe 1’éducation,
c’est quelque chose qu’on ne sait pas, et ce n’est pas normal. Il y a tellement de
tabous pour laisser partir les gens. Les gens sont démunis face & la mort. Ce
serait bien d’avoir de I’éducation. — Claude

Je ne sais pas ce que ¢a prendrait pour aider, je sais pas si de la documentation
ou juste avoir un entretien avec quelqu’un mais améliorer ce systéme qui est
tabou, dont on ne veut pas parler, ce n’est pas €vident ! Car moi c’est un coup
de chance, un miracle. C’était la résidente je pense qui était venue me voir. Je
lui avais dit je suis toute seule, je ne savais pas quoi faire. Elle a dit, on le
transfere aux soins palliatifs. - Emma '

L’aidant naturel, il n’a quasiment rien, juste le CLSC et des fondations qui
aident & se fournir en lit. L’aidant il n’a personne pour le soutenir. Les
psychologues ne sont pas trés accessibles. Savez-vous ce qui m’a aidé ? Je
communiquais au CLSC avec un psychologue, par téléphone car les deux fois
ou on devait se voir, Y. tombait malade. En jasant il me dit « je vous lance ¢a
comme ¢a, mais partez votre journal de bord, écrivez vos états d’ames ». Je I’ai
fait apres la mort, et ¢a a été salutaire. J’ai croisé un jour une vieille dame au
groupe, qui accompagnait son mari malade. Elle ne savait pas quoi faire, alors
je lui ai dit de contacter le CLSC ou les soins palliatifs. Je lui disais quoi faire,
donnais des références. Je I’ai revue la semaine passée, et elle me dit « vous
m’avez fait tellement de bien, si vous saviez ». Les gens ont besoin d’aide. Ca
prendrait des psychologues, pour aller & domicile aider ces aidants, les écouter
et les accompagner. — Marie

Ce qui m’a beaucoup aidé, on m’avait envoyé une aide que j’ai beaucoup
aimée. Elle, elle m’a aidé durant la maladie et aprés, on a beaucoup parlé
ensemble. Elle m’a méme envoyé voir un psychiatre car je n’arrivais pas a
dormir. Et je lui en suis trés reconnaissante. — Anne

J ai appelé le CLSC car je ne pouvais plus. Et une petite femme asiatique, je ne
pourrai jamais I’oublier, jamais jamais. Elle me disait « prenez un c6té, on
souléve ». Elle a été... J’ai voulu la remercier et lui envoyer des fleurs. C’était
la fin, et la petite médecin asiatique a fait son possible. Méme pas 24h aprés,
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