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Résumé

Temps et soins palliatifs — Le temps en/des soins palliatifs revét une dimension
singuliere. Il n’est pas ce temps linéaire de la personne en bonne santé, ni méme

celui des services d’aigu ou de soins de suite. Le temps est ici rythmé par la dimension écliptique de
I'’évolution de la maladie avec ses altérations, du temps qui reste a vivre ensemble, de la mort a venir
comme réalité de plus en plus palpable et tangible. Il vient, en cela, faire rupture avec tout ce que patient,
proches mais aussi, soignants ont pu connaitre jusqu’ici. Il conduit a faire I'expérience du temporaire, du
relatif, de la vie au jour le jour. Ce temps s’avere, dans ce contexte, tres loin du temps de la science,
objectif et mesurable. Il est aussi trés loin du Chronos qui régit nos sociétés modernes et, de maniere plus
spécifique, l'institution hospitaliere. Il est un temps vécu, partagé ou le concept «de prendre soin» et les
mots «accompagnement », «patience » trouvent tout leur sens d’une part du coté des patients et de leurs

proches de l'autre, du coté soignants.

Summary

Time in palliative care — The concept of time in/of palliative care takes on a special
dimension. It is not the healthy person’s linear time, nor that of acute or long-term

care. Here time is regulated by the ecliptic dimension of the evolution of, and changes in, the iliness, by the
time that remains to be lived together, by the increasingly palpable and tangible inevitability of death. It
breaks with everything the patient, family and friends and also nursing staff have experienced so far. It
leads to the experience of a temporary, relative existence, living from day to day. Time in this context is far
removed from objective and measurable scientific time. It is also very distant from the Chronos that
governs our modern societies and, more specifically, hospitals. It is a time lived and shared where the
concept “to care for” and the words “accompaniment” and “patience” take on their full meaning for the
patients and their friends and relatives on the one side and for the nursing staff, on the other.

INtroduction

Unité de soins palliatifs (USP) : lieu/temps de
vie (nous soignons et accompagnons des vi-
vants) et non de mort contrairement 2 I'image
que certaines personnes peuvent en avoir
encore aujourd’hui mais oli, paradoxalement,
la pensée de la mort s'avere extrémement pré-
sente. Il en est ainsi pour les patients, pour
leurs familles, pour équipe de soins. Le
propre des USP est en effet d’accueillir des
patients présentant une maladie grave en
échappement thérapeutique pour lesquels le
pronostic vital est plus que jamais engagé. La
mort s'avere dés lors une réalité de plus en
plus palpable et tangible avec laquelle chacun
dentre eux va avoir a vivre. Mais comment ?
Comment vient a s'inscrire ce temps? Qu'en

est-il de cette expérience du temps et de la
temporalité pour les patients? Pour leurs
proches ? Comment l'abordent-ils ? En quoi ce
temps vient-il faire rupture ? Comment les
accompagner ! Qu'en est-il également pour les
soignants qui travaillent en soins palliatifs?
Comment parviennent-ils & concilier temps
du patient, temps des proches, temps de 'ins-
titution, temps des soins avec leur temps
propre ! Plus globalement, qu'en est-il du
temps en SP pour chacun?

A propos du temps, Saint Augustin écrit: «Si
personne ne me le demande, je le sais fort
bien, mais si quelqu’'un me le demande et que
je veuille Texpliquer, je ne le sais plus. [...] Je
ne mesure pas l'avenir qui n'est pas encore, je
ne mesure pas le présent car il n’a pas
d’étendue, je ne mesure pas le passé qui n'est
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plus. » [1] Le temps s'avere impossible a définir. Il est
de l'ordre de I'impalpable. Quand nous croyons le
saisir, il se défile 2 nous. Et pourtant... aucun de
nous ne peut s’y soustraire. Témoin ces traces vi-
sibles qu'il laisse sur nous: rides, cheveux blancs,
perte de I'élasticité de la peau... Tic-tac de 'horloge;
du temps qui passe et auquel rien ni personne
n’échappe. Pas méme la rose de Ronsard, la nature
qui renait, sépanouit, se fane, se repose au fil des
saisons. Pas méme, les pierres qui au fil du temps
gaverent marquées par Iérosion, le bracelet de notre
montre qui finit par s'user au gré des jours qui
passent ou encore nos vétements.

Merleau-Ponty écrit a propos de notre rapport au
temps: «une fois que je suis né, le temps fuse en moi
[...] il est visible en effet, que je ne suis pas I'auteur du
temps, pas plus que des battements de mon cceur, ce
nest pas moi qui prends l'initiative de la temporisa-
tion. » [2] Le temps s'impose. Passé, présent, avenir s’y
succédent. Il rythme la/nos vies, lui donne sens. En
bonne santé, nous cherchons le plus souvent a gagner
toujours plus de temps, a en occuper tous les instants
au point parfois d’en oublier I'essentiel (profiter des
bons moments). Véritable course contre le temps
apres lequel nous courons, pour contrecarrer nos
peurs, dont nous savons pertinemment &tre limités,
mais dont la limite ultime semble si lointaine que
nous le considérons comme quasi éternel. S. Freud
notait en son temps: « A nous entendre, on pouvait
croire que nous étions naturellement convaincus que
la mort était le couronnement nécessaire de toute
vie, que chacun de nous avait a I'égard de la nature
une dette dont il ne pouvait s'acquitter que par la
mort, [...] que la mort était un phénomene naturel,
irrésistible et inévitable. Mais en réalité, nous avons
I'habitude de nous comporter comme s'il en était
autrement. Nous tendons de toutes nos forces a
écarter la mort, a I'éliminer de notre vie » [3] comme
en témoigne cette expression du « On» chere a
E. Levinas. « On meurt mais personne ne meurt. Les
autres meurent, mais cest un événement intra-mon-
dain [...]. On meurt, mais pas moi, pas tout de suite...
Le On efface le caractére toujours possible de la
mort. » [4] Il met a distance ce qui savere de l'ordre de
l'insupportable : & savoir notre vulnérabilité, notre
condition de mortel, d« Etre pour la mort » [5].

En soins palliatifs, le rapport au temps change. Il
devient Autre. Qualifié de «précieux » et de
«compté », il se trouve rythmé par la dimension
écliptique de I'’évolution de la maladie: ses altéra-
tions, ses aggravations, les douleurs et/ou souffrances
réfractaires, l'irruption dans la réalité de l'anticipa-
tion de la mort du moins de sa pensée, du temps qui
reste.

Patient: le temps
qui reste a vivie

Parler de soins palliatifs, c’est parler d'un temps qui
ne ressemble a aucun autre pour bon nombre de
patients. Ce temps n'est pas le temps linéaire qu'ils
ont pu connaitre en bonne santé, ni méme celui
qu'ils ont pu vivre jusqu'ici dans leur parcours de
soins exception faite des maladies neuro-dégénéra-
tives type SLA ot d'emblée le projet est palliatif. Il
s'avere deés lors d’autant plus déstabilisant pour eux.
Il est un temps qui vient faire rupture avec I'avant:
I'avant-maladie, I'avant palliatif. Du temps ou le
«cure » pouvait primer sur le « care », ott la prise des
constantes était quasi quotidienne, les bilans régu-
liers... Ce pour s'attacher maintenant a leur rythme
singulier, privilégier le « care » au «cure », la qualité
de vie a la quantité de vie.

Clest aussi parler d'un temps ot aggravation et stabi-
lisation se succedent parfois, ou la douleur ne
manque de faire le lit de la souffrance, la souffrance
étre source de douleur, toutes deux étant intime-
ment entrelacées, ot état du corps et état d’ame se
bousculent... d'un temps qui les renvoie inexorable-
ment 2 la possible limite non pas du temps mais de
leur temps. Temps qui, au fil des jours, se réduit pour
eux a une «peau de chagrin» a I'image de cette
peau magique qui se racornit a chaque satisfaction
du désir de son propriétaire dans le roman
d’H. Balzac [6]. Il n'apparait plus comme illimité,
sans fin. Il s'agit d'un temps tout entier tracé vers le
terme inéluctable de la vie méme si I'espoir d'un jour
meilleur (expression du ¢a installé par essence dans
l'intemporalité) demeure.

Le temps devient compté. Certains le vivront, de
maniere détachée, résignée comme un constat «je
sais que je vis mes derniers jours » 1a; ot dautres se
révéleront révoltés ne pouvant concevoir qu'il ne
puisse plus bénéficier de traitement dit curatif. « Je ne
comprends pas il y a quelque temps encore mon on-
cologue me faisait part de mes résultats d'examens.
IIs nétaient pas si mauvais... » ou encore «je ne
comprends pas pourquoi on a arrété la chimio et
qu'on ne me propose rien d’autre... juste des soins de
confort ». D'autres oscilleront entre tristesse et colere.

Certains chercheront 2 combler ce temps, a le rem-
plir 4 'image de ’'homme pressé du quotidien qu'ils
ont pu étre parfois. Ils chercheront a mettre leurs
affaires en ordre, a écrire leurs directives et se lance-
ront dans de nombreux projets faisant état d'un sur-
prenant élan pulsionnel [7]. Tout se passe comme
s'ils prenaient 12 brutalement conscience de
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l'urgence qu'il leur reste a vivre. Ils ne peuvent plus
se permettre de perdre leur temps. Il s'agit de « hater
le pas». Il n’y a plus de place pour la flanerie.
Chaque minute devient l'occasion de revenir et de
reprendre les choses qu'ils auraient voulu faire avant
de mourir a I'image de ses deux vieux patients at-
teints d'un cancer du poumon en phase terminale
qui décident d’exaucer leurs derniers désirs dans le
film «sans plus attendre ». Il s’agirait alors de com-
bler le temps avant d’étre tué par lui, tel le chapelier
d’« Alice aux pays des merveilles » [8], méme si les
patients n'ont plus toujours la force, ni 'énergie.
A Tlinverse, ce temps ne manquera de devenir une
«prison » pour d’autres, prisonniers d'un corps dé-
faillant, d'un «ici et maintenant » étriqué, prostrés,
figés, dans l'attente de la mort a venir. Mort qu'ils
attendent désespérément pour certains telle une
délivrance, qu'ils redoutent pour d’autres, qui s'im-
misce dans leur étre. Tout projet méme a court
terme devient alors impensable et inaccessible. Ils
ne parviennent plus A réver, a s'inscrire dans le re-
gistre du désir. Arrét sur image... Le temps semble
sétre arrété, dépossédé de son avenir. Il ne s'inscrit
plus 2 tous les temps de la conjugaison. Il sorganise
maintenant, le plus souvent, au présent et au passé,
parfois au conditionnel, rarement dans un futur
lointain. Les patients sont conduits a faire I'expé-
rience du temporaire, du relatif, de la «vie au jour le
jour ». Le temps n'est plus celui de la science, de la
médecine mais un temps intérieur au cours duquel
les patients peuvent revenir sur leur histoire, avec
ses bons et moins bons moments, se questionner sur
le sens de l'existence, les valeurs qui leur sont cheéres,
dire un dernier «au revoir » avant de disparaitre.

Les familes: du temps
qui reste a vivie ensemble

Source de ruptures multiples, le temps des soins pal-
liatifs constitue un temps de profond bouleverse-
ment. Le temps des familles se trouve la confronté
plus que jamais au temps « compté » et «discon-
tinu » de leur proche malade et avec lui, a celui spé-
cifique des soins palliatifs ol les constantes ne sont
pas prises au quotidien, les bilans ne sont plus prati-
qués en systématique, les soins curatifs au sens pur
du terme délaissés au profit du confort. Ce temps
devient deés lors un temps de questionnements mul-
tiples chez eux: « Vous pensez qu'il va mourir
bientot ? Vous croyez que cela va durer encore long-
temps ! », « Il en a pour combien de temps encore ?»,
«Comment cela va-til se passer ?» ou encore « mais
¢'il ne mange plus, il va mourir », « pourquoi vous ne
lui donnez pas de la morphine ?»... Il les amene 2
faire l'expérience de l'impuissance face aux

altérations de I'état général de leur proche («on est
12 mais on ne peut rien faire pour lui éviter cela »),
renvoyé ici de maniére plus ou moins violente a
cette étape de la séparation ultime qu'ils avaient
jusqu'ici mise a distance, repoussée de leur esprit.
Plus rien ne sera pareil...

Chaque membre de la famille, & des degrés divers, se
sent ici partagé entre le désir de maintenir une acti-
vité quotidienne et, celui d'étre présent le plus pos-
sible dans ce qui est percu comme les derniers
moments de vie de leur proche malade. « Cest
comme si vous étiez pris en sandwich. D’un c6té, il
y a la la vie de tous les jours: le travail ot on
continue a vous demander des choses, ol les per-
sonnes qui vous entourent ne comprennent pas
pourquoi vous n’étes pas bien, pourquoi vous partez;
les enfants qui ont besoin d’aide pour les devoirs,
pour les accompagner 2 un tournoi, les papiers et
factures a honorer... De l'autre, il y a votre mari que
vous quittez le soir sans savoir si vous le reverrez
vivant le lendemain, qui un jour est bien, le jour
suivant moins bien » a pu dire un jour la femme
d’un patient.

Le temps est ici un temps ébranlé. Un temps que
chaque famille saisit 2 sa maniere, de maniére col-
lective et/ou individuelle, fonction de son histoire,
de ses liens a celui qui est malade. Cela sera 'occa-
sion pour quelques-uns de revenir sur certains évé-
nements de vie, de se poser et de réfléchir sur leur
vie commune, le sens de lexistence, de se retrouver
et de faire preuve d’'une solidarité familiale face a
I'épreuve qu'ils traversent la; ot d’autres viendront a
se déchirer, les altérations du corps de leur proche
malade et sa mort a venir faisant ressurgir des ten-
sions/conflits anciens et/ou récents, parfois restés
sous silence. La mort de l'autre n’est pas «un long
fleuve tranquille »... Elle représente un moment
d’extréme turbulence émotionnelle.

Temps que certaines familles occuperont par du
« faire », effectuant des massages, des effleurages,
repositionnant leur proche régulierement, contant
des comptines, des histoires comme on est amené a
le faire chez les enfants, bain sonore apaisant, don-
nant au temps une place singuliere et un sens a leur
présence. A l'inverse, nous verrons certaines familles
s'investir dans « 'étre » plus que dans le «faire » res-
tant dans le silence, a 'écoute du souffle de la respi-
ration de leur proche, tenant la main de celui-ci
sans rien dire, veillant & son bien-étre tels des pa-
rents (qu'ils sont parfois) veillant sur leur enfant,
concédant a ce que leur proche les quitte alors qu'au
fond eux leur attachement a celui-ci voudrait qu'il
ne décéde pas.
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Temps trop court pour ceux qui ont le sentiment de
n’avoir pas eu le temps de dire tout ce qu'ils avaient
envie de dire, pour qui la mort arrive trop tot
lorsqu'ils n'ont pas eu le temps de dire «au revoir ».
Temps trop long pour ceux qui avait imaginé une
mort de leur proche plus rapide et, dont le temps
semble s’étirer 2 n'en plus finir, subi et pesant. «Je ne
sais pas ce qui le tient, a confié la sceur d’'un patient,
il y a peu. Il y a deux mois, on nous avait fait com-
prendre qu'il allait décéder dans les jours suivants et
il est toujours la ». Temps néanmoins qui trouve ici
tout son sens permettant a tous de cheminer autour
de ce temps ultime que représente le déces a venir
d'un étre cher, bien plus que la mort soudaine, bru-
tale qui laisse celui qui reste sans voix.

Les soignants et le temps
des soins

Pour les soignants, cet ensemble de personnes com-
p
posé de médecins, infirmier(e)s, aide-soignant(e)s,
d’'une cadre de santé, dune kiné, d'une diététicienne,
d’'une assistante sociale, de bénévoles, d'une psycho-
Y
logue... dont la spécificité est de travailler en
commun, dans l'interdisciplinarité et la collégialité,
le temps des soins est ici essentiellement organisé
p

autour de celui du malade, de ses proches, de leurs
besoins et désirs.

Temps qui s'avere dans ce contexte trés loin du
temps pressé de 'homme moderne, du rythme propre
de la vie quotidienne, de l'organisation des soins
rythmés par les contraintes logistiques, les plages
horaires des soins définies en aigu, les horaires de
travail mais aussi, du temps institutionnel, cadencé
par la T2A, les indicateurs de moyenne de séjour, le
taux d'occupation des lits qui n’a que pour seule vel-
1éité celle de la rentabilité et de l'uniformisation.

Il s'agit d'un temps qui se veut aussi celui du réajus-

tement face a un patient douloureux, de l'anticipa-
tion parfois nécessaire, afin d’assurer le meilleur
contrdle possible des symptomes. C'est penser en
amont l'impensable : par exemple, la détresse respi-
ratoire possible d'un patient présentant un cancer
du poumon, un étouffement chez un patient dys-
pnéique, ou encore le risque hémorragique. Cest
aussi la difficulté a anticiper le temps des autres:
Quand ? Comment?

Ce temps est aussi du deuil pour chaque soignant
travaillant en soins palliatifs. Deuil différent des fa-
milles mais que chacun d’eux se doit de reconnaitre
en dépit de certaines positions défensives tant il
savere essentiel pour son équilibre propre et surtout,

pour pouvoir accueillir, investir & nouveau le «nou-
veau » patient qui arrive dans l'unité. Dire au revoir
symboliquement par la toilette mortuaire, accompa-
gner dans les minutes, heures, jours suivants les fa-
milles endeuillées, penser le déces de ceux que I'on a
accompagnés lors d'échanges formels et/ou informels
sont dans ce cadre des moments importants au
risque que ces situations répétées de rupture, provo-
quées par la mort d’'un patient, deviennent (2 la
longue) source d'usure, de fragilisation quelconque.

Enfin, ce temps est un temps partagé entre patient,
proches et soignants. Un temps au cours duquel
chaque soignant va prendre le temps de:

e Accueillir: accueillir physiquement le patient, ses
proches dans leur singularité (aucune situation
n'est la méme), pour recueillir leurs besoins, leur
permettre de trouver leurs reperes mais aussi,
pour accueillir les émotions, les difficultés qu'ils
rencontrent, connaitre les liens quils peuvent
avoir entre eux, accueillir leur histoire person-
nelle et familiale.

¢ Informer autant de fois que cela est nécessaire,
revenir au besoin sur ce qu'ils n‘ont pas compris
et/ou pu entendre, répéter la encore si cela est
indispensable pour eux afin qu'ils puissent che-
miner, pouvoir répondre au jour le jour 2 leurs
questionnements «aujourd’hui, il est moins bien.
Que sest-il passé ?» « A-t-il mangé ? Bien dormi ?»
Expliquer, restaurer un sens a ce qui se passe et
qui est souvent source d'angoisse.

e Accompagner, étre 1 2 leurs cotés en les laissant
libres de choisir leur chemin et le rythme de leur
pas tel que le souligne P. Verspieren [9]. Ne pas se
substituer a eux, cheminer a leur c6té «tout en
assurant son soutien, son écoute en tentant
d’aider a vivre au cceur de ce présent, en resti-
tuant a ce temps sa valeur, son amplitude, son
intensité. Réinventer ces liens complexes pour
permettre au malade de demeurer jusqu’au bout
un sujet aimant et aimé, un étre vivant » [10].

e Prendre soin de l'autre en portant attention aux
besoins spécifiques, en mettant par exemple en
place, pour les patients, des soins qui leur per-
mettent de réhabiliter leur corps (corps défaillant
et délabré), de se réconcilier avec lui afin qu'ils
puissent s'inscrire dans une continuité et donner
du sens au temps qui reste a vivre.

e Mettre de la vie dans le temps qui passe en don-
nant de la vie aux jours plutot que des jours a la
vie. Cela peut étre en (co)construisant avec les
patients et les proches certains projets, projets de
vie qui viennent donner une certaine intensité au
temps qui reste 2 'image de la légende des douze
jours divinatoires qu’Oscar et la Dame rose ont
mis en place [11].
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e Ecouter, écouter ce qui vient a se dire, parfois
comme souffrance, dans une demande, dans le
silence pesant d'une rencontre et permet la de
restaurer l'autre dans ce qu'il est, dans une iden-
tité encore viable. « Avec votre écoute a tous, j’ai
le sentiment d’avoir encore de I'importance » a
confié un jour une dame.

e Quvrir un espace de parole qui vienne la rompre
la solitude du malade et de ses proches, du téte-
a-téte avec la maladie et son aggravation. Espace
dans lequel chacun d'eux pourra exprimer ce qui
redouble I'angoisse, les peurs, se dégager du scé-
nario traumatique dans lequel ils se trouvent en
mettant des mots sur les maux, laisser advenir le
«je» subjectif pour rendre compte de soi et, per-
mettre qu'un récit se mette en place. Récit dans
lequel chacun s'intronisera comme personnage

Réferences bipliograpniques

Saint Augustin: Les confessions. Paris: Garnier Flammarion, 1964.

2. Merleau-Ponty M: La phénoménologie de la perception T.3. Paris:
Gallimard, 1990.

3. Freud S: Considérations actuelles sur la guerre et sur la mort. In:
Freud S. Essais de psychanalyse. Paris: Payot, 1973: 18-28.

4. Levinas E: Dieu, la mort et le temps. Paris: Livre de poche, 1995.

5. Heidegger M: Etre et Temps. Paris: Gallimard, 1986.

6. Balzac H: La peau de chagrin. Paris: Le Livre de poche, 1972.

-

de son histoire et qui viendra rendre moins vivace
leffet de rupture suscité par Paggravation de la
maladie.

Conclusion
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