Les liens entre les proches et le patient en fin de vie
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Beaucoup de personnes abordent leur mort avec sérénité, accompagnées dans le respect et l’affection par leurs proches et ce sous le regard et la compétence de soignants attentionnés.  Je ne parlerai pas de ces relations-là ce matin.

Introduction
Face à l’élaboration du travail qui m’était proposé j’ai selon une de mes habitudes consulté les dictionnaires afin de repréciser les significations des termes utilisés. Tout d’abord le mot « proche ». Le Grand Robert nous dit que c’est une personne avec qui on a des affinités ou avec qui l’on peut communiquer. C’est aussi quelqu’un qui fait partie de l’entourage ou avec laquelle on a des liens de parenté étroits. Mais ce signifiant peut indiquer une notion d’espace  « qui est à peu de distance … », une idée de temps « qui va bientôt arriver…, qui est imminent … ou qui vient de se passer…» et pour terminer ce qui est proche peut également être peu différent, comparable, semblable ou similaire.

Je repère et mets en évidence les termes – affinités – liens étroits – juste distance et similarité.

J’ai également vérifié le mot « lien » qui au sens propre du terme est une chose flexible et de forme allongée servant à lier ou à joindre, à attacher ensemble plusieurs objets ou les diverses parties d’un même objet, au sens abstrait c’est ce qui relie deux ou plusieurs choses entre elles comme « des mots sans lien – des faits qui n’ont aucun lien » c’est vous vous en doutez bien un lien qui unit entre elles deux ou plusieurs personnes, c’est un élément affectif ou intellectuel qui attache l’homme aux choses. Mais c’est aussi la corde, la chaîne qui sert à attacher, à enchaîner et par métaphore ce qui maintient quelqu’un dans un état d’étroite dépendance, une servitude  ou un esclavage.

 
Dès le début de la vie les liens sont créés entre l’enfant et ses parents, ces liens vitaux sont  installés via la parole et les soins. La manière dont se sont noués les liens initiaux va influencer la capacité à créer des liens dans l’avenir.

En fin de vie, cette répétition reste présente celle-ci ne se repère qu’à partir d’un élément nouveau. La nécessité de créer des liens passe donc par la possibilité de revisiter comment se sont nouer les liens antérieurs et comment ils se sont répétés.

Un changement dans la relation peut s’installer à partir de l’évolution de la parole entre les sujets, dans l’établissement d’une parole pleine.

Les liens entre les proches et le malade en fin de vie peuvent parfois paraître étranges, particuliers ou même incompréhensibles.

 Chacun d’entre nous malade, proche et soignants nous gardons nos valeurs personnelles face à la fin de vie, nous gardons nos rêves, nos attentes mais aussi nos peurs et nos angoisses. L’attitude des proches peut être opposée à ce que les soignants s’attendaient à trouver en soins palliatifs.

 Les conflits l’agressivité les reproches ils imaginaient peut-être qu’en SP cela n’arriverait pas. On ne peut parfois pas s’empêcher de rêver aux images du bien mourir, aux belles histoires de fin de vie qui si elles peuvent être réelles ne sont pas monnaie courante. 

Pour certains proches pris dans une culture palliative ou influencés par leurs lectures la surprise et l’étonnement sont encore plus grands. Ex : Un homme touché par la lecture de récits de fin de vie en soins palliatifs va rendre visite à sa mère mourante. Cela faisait de nombreuses années qu’ils ne se fréquentaient plus, aucun des deux ne s’étaient décidé à faire le premier pas vers la réconciliation. A son grand étonnement sa mère lui dit de partir que c’était trop tard qu’elle ne voulait pas le voir. La discordance entre l’attitude de sa mère et les récits qu’il avait lus provoqua pour lui un choc émotionnel  important et cela l’empêcha de faire le deuil de cette mère et de la relation à celle-ci.

II. Le mourant       
Un sujet est un sujet même à la veille de sa mort, quoique… il peut nous apparaître autre sous certains aspects car il vit à un rythme différent et certains éléments de son être vont être plus apparent ou plus confrontant pour lui-même. Je pense notamment au concept d’inquiétante étrangeté élaboré par S. Freud, cette notion nous indique que quelque chose demeure qui fait que le sujet se perçoit étrange à lui–même. Cette obscurité à soi-même se situe au niveau de l’inconscient, là où vous dites « je ». (Séminaire sur l’angoisse J. Lacan)

Le sujet dit moins que ce qu’il pense et plus que ce qu’il voudrait. Cela lui est en fin de vie, plus perceptible qu’auparavant.

Quoiqu’on dise, quelque soit le discours que nous tenons par rapport à la mort nous croyons vivre perpétuellement. Ce fantasme d’immortalité est énoncé par S. Freud dans « Deuil et Mélancolie ». Pour S. Freud la mort constitue une altérité radicale, quelque chose d’irreprésentable, nous ne pouvons pas penser notre mort au niveau de l’inconscient. « Nous sommes convaincu de notre immortalité »

S. Freud et J. Lacan attestent que le sujet de l’inconscient n’en veut rien savoir.
Dans la structure subjective la proximité de la mort présentifie une rencontre qu’il ne peut ne pas éviter.

Notre propre mort est donc absence et constitue une altérité absolue. 

          L’éventualité de notre propre absence est inconcevable.

          Jacques Lacan nous disait lors d’une conférence à Louvain que la mort est du domaine de la foi, il est impossible d’y croire et il est impossible de ne pas y croire. 

Chacun s’appuie sur l’immortalité afin de rendre la finitude acceptable néanmoins l’absence de finitude serait tout aussi insupportable

Il est souvent difficile de comprendre pourquoi un mourant exprime un désir difficile ou impossible à réaliser vu son état de santé, mais cela lui permet de se donner un autre repère que la mort.
 Se donner un autre repère que la mort n’est pas la même chose que le déni de la mort. Quand il imagine son projet, ou les moyens de réaliser son rêve il le fait dans un contexte particulier, il sait qu’il va mourir mais il accommode la situation, le sujet exprime sa singularité,   la mort n’est plus son seul repère.
 Dans le cas du déni c’est très différent, le sujet n’en veut rien savoir, il fonctionne comme si cette réalité effective n’existait pas. Le déni annule sa singularité, tant qu’il n’arrive pas à faire  à la mort dans la réalité effective et dans ses pensées la place qu’il lui a déniée (Freud)

Nous remarquons une diminution de la libido à l’approche de la mort,mais  nous voyons certains sujets qui à la veille du trépas paraissent en meilleure santé au point que l’entourage s’illusionne et pense que la mort n’est pas si proche que cela c’est ce que certain nomme le dernier champ du cygne, cela correspond à un déchaînement de la libido qui entraîne une réintroduction dans le registre du faire. D’autres sujets mourant rejettent la solitude, ils se lient à un nouvel objet. Dans « l’art et la mort » Michel de M’Uzan nous conte l’histoire d’un pasteur parlant avec une femme mourante de l’immortalité, cette femme l’interromps et lui dit qu’elle l’aime, étonné et troublé le pasteur ne pu que s’enfuir.

La personne en fin de vie attend de ses proches l’écoute et la reconnaissance  de ses besoins et de ses désirs. Ils seront bien sûr très variés en fonction de la singularité de chaque sujet mais j’aimerais insister sur deux aspects : d’une part la solitude et la demande ou non-demande de présence et d’autre part la parole. 

Dans des écrits concernant l’accompagnement en soins palliatifs on rencontre souvent l’idée qu’il est indispensable d’être présent au moment de la mort du patient. S’il est exact que certains demandent une présence rassurante, et affective  d’un proche ou que d’autres préfèrent une attention moins émotionnelle d’un soignant contrairement d’autres vont rechercher la solitude, je dirais une rencontre différente de cette solitude existentielle qui est la nôtre. Cette quête se réalise à partir d’une confiance dans la réalisation de leurs besoins telle la gestion de la douleur. Il apparaît fondamental de bien différencier cette solitude là de l’esseulement ou de l’indifférence qui provoquent l’angoisse et l’appel à l’autre Si l’indifférence émane de l’autre, l’esseulement, le sentiment de solitude sont intrinsèque au sujet et peuvent se maintenir malgré une présence attentive des accompagnants.   

Un état de fatigue extrême et l’importance de profiter des derniers instants de la vie imposent au sujet une qualité différente de parole, beaucoup préfèrent le silence à la parole vide, au discours superficiel ou aux belles phrases fades, universelles ou importunes. La parole pleine implique la prise en compte de l’énonciation du sujet.

« Parler de la mort en littérature est important et permet d’aborder l’insupportable » nous disait Simone de Beauvoir dans une de ces interventions

Parler de la mort est aussi important pour la personne en fin de vie que pour ses proches mais chacun selon sa singularité.

III. Les proches
La méconnaissance de la mort et la croyance en l’immortalité seront ébranlées lors de l’irruption de la mort dans le champ du sujet, en effet,  confronté à la mort du proche, à la perte du semblable, chacun est renvoyé à sa propre mort, même si  jusque là il ne voulait rien savoir de la mort. 

Il est confronté aussi à la découverte de ce que nous avons manqué chez lui et aussi de lui avoir manqué (Ln sém VIII le transfert) «  Ne vous a-t-il jamais saisi à tel tournant que, dans ce que vous  avez donné à ceux qui vous sont le plus proches, quelque chose a manqué ? Et non pas seulement quelque chose a manqué, mais qui les laisse, les susdits, les plus proches, par vous irrémédiablement manqués ? »

Voyons maintenant comment peuvent se passer les relations entre les proches et le mourant.
Dans toute relation, chacun tend à confondre « la patrie de l’autre avec la sienne propre » (J. Lacan « Les complexes familiaux » in Autres écrits éd. du Seuil ) selon le principe du transitivisme. L’être parlant que nous sommes se situe entre reconnaissance et méconnaissance. Reconnaissance que nous partageons de notre qualité d’être des semblables et méconnaissance de quel objet je suis pour l’autre. Les proches sont pris entre cette qualité d’être des semblables et l’obstacle des différences. La différence irréductible de l’autre avait suscité de l’ambivalence, d’une part un sentiment d’amour d’autre part une haine inavouée de l’autre, des vœux inconscients de mort ; la culpabilité inconsciente va prendre sa place face à la réalisation de ces désirs meurtriers.

Ces désirs de mort nous les exprimons plus souvent que nous le pensons qu’en nous expédions quelqu’un au diable ou que  nous l’envoyons se faire pendre, ne le vouons-nous pas à la mort ? Les enfants entre eux sont beaucoup plus clairs ils souhaitent la mort de ceux qui les dérangent, se menacent de mort, ils disent ainsi à voix haute ce que nous n’osons pas toujours reconnaître dans nos pensées.

N’ayons pas l’illusion de penser que nous sommes différents face à la mort d’un proche. Combien d’entreprises de pompes funèbres sont contactées  avant le décès, combien de chambres vidées avant la mort ? Tous les soignants ont entendus des questions telles : combien de temps cela va-t-il durer ? Quand cela va-t-il se terminer ? 

D’autres prises de conscience vont se faire pour le proche. 

Il se trouve confronté au fait que depuis toujours une partie de l’autre lui était insupportable.

Le désir de se comporter tel que les autres proches voudraient qu’il soit ou tel que lui-même voudrait être sans la capacité d’y arriver va engendrer une grande culpabilité qui va le pousser soit à être extrêmement présent au chevet du mourant soit au contraire à s’enfuir.

Hyper présence et absence se rejoignent, dans les deux modes de réactions les proches sont dans un processus de défense par rapport à la culpabilité mais un processus qui est déstabilisant voire destructeur à long terme. Il est important pour les proches de rester dans un mouvement dialectique, de ne  pas être pris entièrement dans la relation au mourant, s’excluant de tout autre lien. Ce que j’appelle hyper présence, ce lien fusionnel avec le mourant ne permet pas au sujet d’élaborer un deuil de la bonne santé du malade, c’est le proche qui est alors dans le déni.
Mais qu’avons-nous à nous pardonner à nous même pour accourir au chevet du mourant ou pour mieux soigner et mieux accompagner un mourant qu’un vieillard ou un malade en soins curatifs ? ex : des membres d’une équipe exprimaient leurs difficultés face à une résidente qui était insatisfaite et manifestait de l’agressivité tout en passant par de grands moments de tristesse ces soignants coincés dans leurs horaires et la quantité de travail qui leur incombait ne savaient que faire pour améliorer la qualité de vie de la personne. Un mois plus tard lors de la réunion de supervision suivante les soignants m’ont informée qu’au niveau relationnel tout se passait bien. En effet l’état du malade s’était détérioré, elle était en soins palliatifs et donc mieux entourée … elle avait donc avantage à être mourante …
D’autres circonstances vont provoquer de fortes réactions chez les proches : 

· L’impuissance à agir pour l’empêcher de mourir, pour modifier le cours des évènements va se transformer en colère, en critiques et reproches à l’encontre du mourant et des soignants. Parlant de la mort de sa mère une  femme me dit : « si les infirmières l’avaient mieux soignée elle ne serait pas morte … » après un long silence elle ajouta : « enfin, pas comme ça … » et quelques instants plus tard … « enfin, j’aurais tant aimé qu’elle vive encore … »

· La confrontation au réel du corps de l’autre est un élément très important pour bon nombre de proches.

Ils arrivent à l’hôpital et sont face à quelqu’un qu’ils reconnaissent à peine, un corps modifié, détérioré par la maladie, et non plus un semblable entouré et utilisant tous ses objets artificiels et culturels dont nous sommes affublés. Ils sont submergés par l’horreur face au réel du corps du mourant, la présence de cet autre leur est insupportable.

Il est d’une certaine manière demandé au mourant de mourir sans nous déranger, sans nous brusquer. Ph. Ariès : dans son essai sur «  l’histoire de la mort en occident du Moyen-Âge à nos jours » Paris Seuil 1975 disait que « l’idéal c’est précisément la mort de celui qui fait semblant qu’il ne va pas mourir »

Le mourant sans cette pâleur cadavérique, sans les odeurs difficiles à supporter, sans ce désintérêt pour la vie ….

Le refus de l’horreur de la confrontation au réel du corps peut se manifester de diverses manières : par la fuite, l’humour, l’indifférence, ou quand nous parlons du patient en citant le nom de sa maladie ou le numéro de sa chambre de préférence à son patronyme mais ne nous protégeons-nous pas aussi quand nous ne parlons plus que de vie, de fleurs, de sérénité et du parfum des huiles essentielles au chevet du mourant ? 
N’oublions pas :

· que la relation entre les proches et la personne en fin de vie est modifiée par la présence, par le regard des autres.

· que les proches sont confrontés à des spécialistes de la mort.
· spécialisation et professionnalisation permettent de pallier aux défaillances de la famille mais renvoient les proches à leur sentiment d’impuissance, à une impression d’incapacité qui entraîne une passivité et une dépendance aux soignants.
IV. En conclusion
La mort est incontournable,elle ne fait que répéter la perte qui fonde notre existence même ainsi donc lui donner une place, ne pas accepter de reculer devant la mort c’est accepter de s’affronter au manque dans l’Autre et, de ce fait, reconnaître son propre manque .

Je terminerai mon exposé par une citation de S. Freud qui dans « considérations actuelles sur la guerre et la mort » dans Essais de psychanalyse –PBP, nous dit : 

« Si tu veux supporter la vie, organise-toi pour la mort »

______________________________
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