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COMMENT SE PENSE " LA FIN DE VIE "
€N 2017 €T COMMENT SE€ VIT-ELLE
DANS LA REALTE DISCRETE DES
SERVICES DE SOINS PALUATIFS ?

L€ SUJET INTERPELLE MAIS

DECONCERTE, PEU ENCUN A ENTHOUSIASMER PAR SA NATURE A PRIOAI
GRAVE, IL SE REVELE GRACIEUX SOUS LA PLUME DES AUTEURS DE BD
YAVIER BETAUCOURT €T OLIVIER PERRET', €T SOUS CELLE DU PHILOSOPHE
JACOUES RICOT:. DE LEURS REPONSES, SE DEGAGENT CERTAINS ROURAGES
ETHIOUES FONDAMENTAUX : NOTRE RAPPORT AU SOIN, AU CORPS,

A LA MORT. NOTRE ENVIE DE MAITRISE €T NOTRE BESOIN DE DIGNITE.

Les soins palliatifs en BD

our réaliser Quelques jours a vivre,'auteur
Xavier Bétaucourt et le dessinateur Olivier Perret
se sont immergés pendant un an dans I'unité des
soins palliatifs de I'hdpital de Roubaix dans le nord
de la France, au plus pres des soignants et des infir-
mieres, au chevet des patients. Pendant une durée

moyenne d’hospitalisation de onze jours, ces hommes
et ces femmes cohabitent, dans la souffrance, I'an-
goisse et 'insoutenable légereté de I'étre, dans ce
lieu ou le corps a droit au répit, aux portes de la
mort. Pertinente, pudique et hautement humaine,
cette premiere BD sur le sujet émeut.

QUELQUES PLANCHES COMMENTEES PAR LEURS AUTEURS

Olivier Perret: C'est I'annonce d'un déces, et
pour ne pas le crier dans les couloirs, les soi-
gnants font des gestes en indiquant le numéro
de la chambre. Nous suivons I'équipe qui va
effectuer les premiers gestes aprés le déces et
nous découvrons |a nature de ces gestes a tra-
vers leur conversation.

Xavier Betaucourt: J'ai voulu montrer a fravers
cette scéne et un peu comme dans un sommaire,
ce qu'il allait y avoir dans I'album : une notion du
travail d'équipe trés forte, un vrai professionna-
lisme et la question du coiit d'un tel service. J'ai
assisté a cette scéne lors de ma premiére venue
dans le service, j'étais tout de suite "dans le bain".
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Olivier Perret: C'est une interview croisée de deux
soignants (le médecin chef et une aide-soignante) qui
expliquent comment ils sont arrivés dans le service,
dans quelles conditions et pourquoi ils y sont restés.
Nous avons choisi des plans fixes et réguliers, comme
s'ils s'adressaient directement au lecteur.

Mieux pour moi: Pourquoi avez-vous souhai-
té raconter ce lieu particulier qu'est un servi-
ce de soins palliatifs ?

Xavier Betaucourt: J'ai été confronté a ce ser-
vice a titre personnel. J'étais bourré de cli-
chés et je me suis rendu compte que la réa-
lité était tout autre. Comme journaliste, je suis
toujours attiré par ce que je ne connais pas,
et comme raconteur d'histoires, j'étais en pre-
sence d'un lieu et de personnages forts. J'ai
donc voulu raconter ce qui se passait réelle-
ment dans ces murs.

Olivier Perret : Xavier m'a demandé si j'étais par-
tant pour dessiner un récit sur le service de soins
palliatifs et, contrairement a ce que I'on peut
imaginer, j'ai ét€ tout de suite intéresse. Cest
un univers que je ne connaissais pas et j'étais
curieux de le découvrir. Coté travail, I'approche
documentaire €tait quelque chose que je n'avais
encore jamais fait et la découverte de cette nou-
velle facon de travailler m'a motive.

Mieux pour moi: Comment s'est passé votre
travail en tant qu'observateurs au contact
des personnels soignants ?

Xavier Betaucourt : J'ai été d'emblée accepté. lls
aimaient l'idée que quelqu’un allait "les racon-
ter". Puis, je me suis installé doucement dans
I'équipe et je les ai suivis pendant plus d'un an.
Etaler mon travail sur un temps long était indis-
pensable pour qu'ils oublient ma présence, qu'el-
le devienne naturelle. Dans les chambres. aupres
des malades et des familles, je n'ai jamais mis de
blouse blanche.

Olivier Perret : Je ne me suis rendu que quelques
fois dans le service, pour faire connaissance avec

Xavier Betaucourt: Je tenais a faire {émoigner
directement les personnels. Comment ? Je ne
voulais pas de filtre alors je suis allé a I'es-
sentiel, les personnes parlent au lecteur, direc-
tement, sans mise en scéne, je voulais le maté-
riau brut.

le personnel soignant et pour faire des prises
de vue pour la documentation. J'ai €té tres bien
accueilli et j'ai le sentiment que nous €tions tous
curieux. L'équipe soignante connaissait déja
Xavier, elle attendait de rencontrer le dessina-
teur et de voir ce que pourrait donner leur quo-
tidien mis en dessin. Quant a moi, ¢'était la pre-
miere fois que j'avais 'occasion de voir, en chair
et en os, les personnages de ma future bande
dessinée. Les rapports étaient (et sont) treés bons
avec I'ensemble des personnes que j'ai pu cotoyer.

Mieux pour moi: Xavier Bétaucourt, votre
scénario repose sur |'énergie du personnel
soignant. Pourquoi avoir fait une recherche
parallele notamment sur les aspects culturels
et historiques ?

Xavier Betaucourt : Je voulais prendre un peu
de distance, sortir des chambres pour mieux
revenir dans le service. Cette mise en perspec-
tive permet de donner plus de sens au travail
dans I'hopital. L'idée €tait également de faire des
pauses, d'apporter une réflexion et de nous
poser la question de notre relation a la mort et
 la douleur. Mais ce récit est avant tout, en effet,
une histoire qui parle de vie.

Mieux pour moi: Olivier Perret, votre dessin
est trés doux, il gomme les aspérités de |'histoi-
re qui pourraient effrayer le lecteur. Comment
s'est faite votre recherche graphique ?

Olivier Perret : La recherche s'est effectuée assez
naturellement. L'idée n'était pas de gommer quoi
que ce soit, mais d'avoir un dessin vivant qui
puisse retranscrire la vie qu'il y a dans le servi-
ce et que nous retrouvons dans le récit de Xavier



Olivier Perret: Les deux médecins font leur tour-
née et s'arrétent pour expliquer au lecteur la natu-
re de leur travail.

{Jlll'l{] ues Mon travail a aussi consis-
jOurs té a mettre en sceéne les
A vivre passages plus douloureux,
L8

plus tragiques, sans en enle-
ver la gravité. Nous vou-
lions retranscrire tout ce
| que traverse le service,les
moments de joie et les
moments de peine. J'aime
la mise en scene et le jeu

de mes personnages et je
crois que cela se ressent dans mes pages. J'avais
envie de rendre ['histoire vivante et crédible.
D'un peint de vue purement technique, j'ai
travaillé sur des petites pages, pour ne pas trop
m’'€loigner du format final du livre. J'ai donc
dii aller a I'essentiel tant au niveau des décors
que des personnages.

Mieux pour moi: Qu'est-ce qui vous o parti-
culierement ému dans les destins de ces
hommes et femmes : le personnel, les
patients, les familles ?

Xavier Betaucourt : 11 y avait, bien sir, le cas de
cette vieille dame qui allait de mieux en mieux.
1l y avait I'humour trés présent chez les soi-
gnants couplé a une vraie pudeur des senti-
ments. Il y avait ces réunions de transmission
au petit matin apres une nuit de garde... En
fait,a chacun de mes passages, j'étais étonné,
surpris et parfois ému.

Olivier Perret: 1l est difficile de ressortir une
chose en particulier. Il y a4 bien sur des anec-
dotes €tonnantes ou des personnages charis-
matigues, mais je crois que c'est plus un ensemble.
Penser au personnel soignant, dévoué, qui vit
des choses fortes au quotidien, penser aux familles
accompagnant un malade en fin de vie, a leur

Xavier Betaucourt: Une phrase dite par ces deux
médecins est pour moi la pierre angulaire de cet
album : " On est |a pour soigner, pas pour guérir."

peine, penser aux patients, a leurs questions,
leurs angoisses, tout ¢a m'a beaucoup marque.

Mieux pour moi: Aviez-vous une position
tranchée sur I'accompagnement de fin de vie
avant de réaliser votre 8D ?

Xavier Betaucourt: Lorsque je commence ce
genre de travail, j'essaie de m'enlever toute forme
d'a priori pour avoir les yeux et l'esprit ouverts,
Olivier Perret: Pas spécialement... Je pense que
j'avais une idée peut-étre un peu précongue, un
mélange entre hopital et maison de retraite. Je ne
savais pas bien comment cela fonctionnait mais je
n'avais pas une " position ferme " plutét une mécon-
naissance. D'ou mon intérét, encore une fois, pour
ce projet. Lenvie d'en apprendre plus sur un milieu
et un moment de la vie dont on parle peu.

Mieux pour moi: Que souhaiteriez-vous que
I'on retienne en fermant votre album ?
Xavier Betaucourt: La grande humanité de ces
personnes. J'aimerais que le lecteur se pose cette
question : quelle société voulons-nous pour
accompagner la fin de vie ?

Olivier Perret : C'est une question difficile. .. J'ai
le sentiment que ¢’est un album ou chacun peut
trouver quelque chose qui le marquera en fonc-
tion de son histoire personnelle. Nous n’avons
pas un message particulier a faire passer, ce tra-
vail est plus une mise en lumiere du service, des
gens qui y travaillent et de ceux qui y sont soi-
gnés. C'est aussi une réflexion plus large sur
notre rapport a la mort, a la douleur, I'accom-
pagnement, les soins, les moyens que I'on met
dans les soins. .. Les lecteurs retiennent ce qui
les touche le plus.

1/ Cowtnbenirs de Quelques jours 3 vivre, Editions Delcourt,
128 pages. 14,95 euros
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Olivier Perret: Cette planche fait par-
tie de la séquence sur le travail de nuit.
Dans les deux premiéres cases, nous
voyons un accompagnant qui ne par-
& & vient pas a trouver le sommeil, qui est
trés préoccupé. Nous découvrons comment le person-
nel prend non seulement en charge les patienis mais
aussi du temps pour écouter et aider les accompa-
gnants. Dans la deuxiéme partie de la page, nous sui-
vons la deuxiéme soignante de garde cette nuit-1a. Elle
se trouve dans la chambre d'un malade dont le som-
meil est trés agité, ce qui n'est pas trés bon signe...

Penser la fin de vie

eéme s'il n'y aura jamais de "solution" au

fait d’avoir a mourir soi-méme, ni au fait de
voir mourir autrui, le philosophe Jacques Ricot
articule une pensce refusant les discours réduc-
teurs sur la fin de vie. La complexité des enjeux
(philosophiques, sociétaux et juridiques), les dif-
ficultés inhérentes a nos soci€tés occidentales
(dont la problématique de I'injonction a la liber-
té du sujet moderne), la réalité vécue au quoti-
dien (par les patients qui voient leurs forces
décliner inexorablement, par les soignants et
par les accompagnants), sont autant de réflexions
auxquelles il nous convie dans son ouvrage
Penser la fin de vie. Comprendre ce que signi-
fie I'alliance thérapeutique en jeu dans les soins
palliatifs, comprendre ce que signifie mourir
dans la dignité, devient a cet égard un sujet
majeur, irréductible 2 la seule exposition spec-
taculaire dont certaines questions comme, par
exemple, I'euthanasie bénéficient dans les médias.

Micux pour moi: Vous accompagnez les per-
sonnels de santé et des personnes en fin de
vie depuis 25 ans. Quelles sont les condi-
tions de cet accompagnement aujourd'hui ?
Jacques Ricot: Accompagner une fin de vie, c’est
d'abord accompagner non pas une "fin", mais

Xavier Betaucourt: C'est un moment
difficile pour cet homme qui va
perdre son frére. Je ne voulais
pas aseptiser la souffrance qui
est aussi celle des accompa-
gnants Mais en méme temps, il fallait faire
attention a ne pas tomber dans le voyeuris-
me. C'est pour ¢ga que l'infirmiére 'emmeéne
pour gu'il puisse se confier loin des regards
et sans que le lecteur ne les suive. Et puis,
écouter et laisser parler fait également par-
tie du travail des soignants dans ce service.

1

Penser

une "vie". Certes, il s'agit i
Iafin cla vie
ia nn ae vie

d'une tranche de vie par-
ticuliére puisque la per-
sonne "sait" que son hori-
zon n'est plus la guérison.
Et I'accompagnant ne peut
donc ressentir la méme
chose que la personne
accompagneée. i
Si bien que la premiére condition d’un accom-
pagnement appropri€ est de ne pas prétendre
se mettre 2 la place de l'autre, avec, par exemple,
des formules faciles et inutiles comme: "Vous
sAVez, nous sommes tous mortels, moi, comme
vous." Accompagner, ¢'est dabord étre a |'écou-
te et méme, plus banalement, étre la.
Manifester par une présence a la fois discrete
et pourtant intense, distante et pourtant proche,
que l'autre compte et que le temps passé avec
lui est important pour celui qui accompagne.
L'accompagnement est la tiche dévolue, selon
des modalités spécifiques, a des catégories dis-
tinctes : les professionnels de santé, les proches,
les bénévoles, le cas échéant, les aumoneries.
C'est aussi la mission du corps social tout entier
de faciliter cet accompagnement, par le regard
a porter sur la vulnérabilité de la personne en
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fin de vie. On a mentionné€ les bénévoles parce
que, dans nos sociétés atomisces, les familles et
les soignants ne sont pas toujours en mesure d'ef-
fectuer seuls ces accompagnements. Bref, I'ac-

compagnement, ’est un autre nom de la frater-
nité, parce que c’'est exigence du non-abandon.
1/ Autenr de Penser la fin de vie. L'éthique au coeur d'un choix

de société. Prifuces de Jean Leonetti et de Philippe Pozzo di
Borgo, Fditions Presses de VEHESE. 350 pages, 19 euros.

Les 3 plliers éthiques cles soins palliotifs

L€ REFUS DE LOBSTINATION DERAISONNRABLE
"La notion d'acharnement thérapeutique a surgi
dans les années 1970 quand on s'est avisé que cer-
tains traitements pouvaient étre entrepris ou conti-
nués dans un activisme médical n’ayant d'autre
signification que le refus de I'échéance pourtant
in¢luctable, explique Jacques Ricot. Consentir a la
mort qui vient quand le temps est arrivé, c'est un
impératif éthique que la philosophie (comme la
théologie) depuis des siecles. ne cesse de procla-
mer. Ce n’est pas la vie qui doit €tre préservee,
organe par organe, c’est la personne humaine. Pas
d'obstination déraisonnable (terme plus adéquat
que celui d'acharnement thérapeutique, car il exis-
te des obstinations raisonnables), cela signifie que
le temps du mourir est un temps a respecter. 11
convient donc d’éviter 'allongement de la vie i
n'importe quel prix, avec n'importe quel moyen.
Ce serait la prolongation de la survie et ce serait
irrespectueux vis-a-vis du vivant humain que 'on
prétend accompagner jusqu'au bout. C'est une cer-
taine médecine de la performance, confondant sa
mission de soins avec celle de P'allongement de la
vie, qui est responsable de cette dérive, au rebours
de toute une tradition morale et religicuse.”

LE SOULAGEMENT DES SOUFFRANCES POUR
LE MALADE €N PHASE TERMINALE

" Le soulagement de la souffrance physique est da
au malade incurable et en phase terminale, quelles
qu'en soient les conséquences, et ¢'est un soin
prioritaire, celui sans lequel 'accompagnement

est impossible. Les meilléurs spécialistes nous disent
aujourd’hui qu'il n’y a plus de douleurs réellement
rebelles, ne serait-ce qu'en raison du recours tou-
jours possible a la sédation, ¢’est-a-dire a la possi-
bilité d'endormir quelqu’un et de ne le réveiller
que si on a les moyens de controler sa douleur,
precise le philosophe. Soulager la douleur, quelles
qu'en soient les conséquences, cela veut dire que
si, d’aventure, les traitements antalgiques ou
anesthésiants qui accompagnent la fin de vie
en venaient a abréger, comme conséquence
indirecte de ce geste de soin, la vie d'un patient,
on ne contreviendrait pas au respect de I'étre
humain lui-méme. Notons d’ailleurs qu'en adap-
tant presque heure par heure le traitement, on
n'abrége pas les jours, mais on les prolonge
dans des conditions de confort acceptable. "

L€ RESPECT DE LA LIBERTE DU PATIENT
CORRECTEMENT COMPRISE

"Le respect de la liberté consiste a ne pas infliger
a un patient un traitement auquel il ne consenti-
rait pas de facon libre et éclairée. On ne saurait
faire intrusion dans le corps d'autrui sans de graves
motifs d'urgence médicale et sans sassurer, chaque
fois que cela est possible, de I'adhésion du mala-
de aux soins qu'on lui prodigue sinon se déploie-
rait a son encontre une forme de violence insi-
dieuse. Certes, il ne s'agit pas de faire droit a I'im-
pulsion provisoire, spontanée, d'une personne vul-
nérable qui manifesterait son opposition a des trai-
tements, mais il convient, pour les équipes soi-



gnantes, de bien vérifier la nature de la demande
de refus ou de limitation de traitements. Ce n'est
pas rien de récuser un traitement lorsque la consé-
quence peut étre I'abrégement des jours ; mais au

bout du compte, il faut admettre que le respect de
la liberté va jusqu'a faire droit a cette possibilité
donnée au patient de refuser un traitement d'une
fagon libre et éclairée."

Une BD audacieuse

e regard de Jacques Ricot sur la BD Quelques

fours & vivre : " A ma connaissance, c’est la pre-
miere fois que le roman graphique est utilisé pour
parler de la fin de vie. C'est audacieux, si 'on consi-
dere les réticences et les ambivalences que le grand
public manifeste devant un sujet difficile, a priori
peu enthousiasmant pour un lecteur classique de
ce genre littéraire. Mais j’aime le pari intrépide des
auteurs, parce qu'ils refusent la démagogie et affron-
tent les questions délicates et sérieuses de P'exis-
tence humaine a travers la bande dessinée, Pari
réussi et que de ma modeste place, je ne manquerai
pas de signaler lors de mes conférences ou des for-
mations aux personnels soignants que je suis amené
a donner ¢a ou la.

JUSTE €T DEUCAT (LA QUESTION DE LEUTHANASIE)
Aucune question n'est esquivée, pas méme celle
de I'euthanasie, traitée avec justesse et délica-
tesse. On le voit bien sur une planche (planche
134), lorsque les soignants expriment la raison
profonde de leur aversion pour cette manicere
brutale d'arréter I'accompagnement : donner la
mort, disent-ils en substance, ne saurait passer
pour un soin, et lorsque cela est envisagé, le soi-
gnant ne sort pas indemne d'une telle transgres-
sion, Mais les auteurs n'omettent pas de laisser
ouvert le questionnement par leur derniére image
un gros plan sur le visage soucieux du patient
lorsque celui-ci affiche une muette perplexité
devant la réaction des personnes a son chevet.
Ils mettent dans la bouche d'une soignante, inquie-

te a l'idée que la législation belge pourrait un jour
s‘appliquer dans d'autres pays, une question redouw
table : " Ce qui me fait peur, ¢'est que ¢a va trans-
former I'état d’esprit des gens. Quand ils arrive-
ront ici, ils nous diront ce qu'ils veulent qu'on
fasse." Or ce qui compte dans la relation de soin,
c’est d'étre ensemble, et non que I'un des deux
partenaires commande i I'autre d'interrompre
unilatéralement cette relation. Comment mieux
dire la crainte de la rupture de 'alliance théra-
peutique si le patient se sent soutenu dans son
exigence de cesser la relation avec les soignants,
et cela avec la couverture de la loi ?

SANS PREJUGES

J'ai admiré la capacit€ des auteurs a s'immerger
sans prejuges dans 'univers des soins palliatifs.
C'est la une démarche éthique que tant de jour-
nalistes pressés ne sont pas souvent capables
d'accomplir. Or sur un sujet aussi grave, com-
ment oser une expression publique sans en pas-
ser par une longue et modeste fréquentation
des services de soins palliatifs 7 C'est ce qu'ils
ont pourtant su faire. Ils ont os€ y passer une
année complete pour s'imprégner de la pratique
des soignants, de leurs rires, de leurs larmes, de
leurs interrogations, de leur amour de la vie, de
leur compétence et de leur humanité. Ils ont
aussi su se faire proches des personnes en fin
de vie et de celles qui les accompagnent, avec
pudeur et tendresse. "

Propas vécueillis par Olivia Dallemagne
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