
459

35 recommandations pour accompagner la fin de vie 
au Grand Hôpital de Charleroi 
Emmanuelle Claes (1), Vanessa Baio (2), Yannick Courtin (3)

Souvent, des soignants se trouvent désarmés ou en difficulté à 
l’approche de la mort.  Face au patient en fin de vie naissent beaucoup 
d’émotions et d’interrogations.
La nécessité d’un projet faisant appel aux connaissances des soignants 
sur la mort hors des soins palliatifs, émerge. Il se construit au fil de trois 
années de rencontres, de concertation avec 8 équipes de soignants, de 
questionnements, de présentations de séminaires, de transcriptions, 
de relectures et de corrections. Il aboutit à la proposition de 35 
recommandations issues de la « sagesse pratique » des soignants. Il 
témoigne d’une démarche en soin sur le terrain, celle qui désigne un 
mouvement, celle qui porte vers l’autre pour aller à sa rencontre sur le 
chemin qui est le sien (6).
Cette démarche a permis de rassembler 8 disciplines autour d’un 
même questionnement pour élargir et parfaire leurs compétences 
propres et les partager avec les différents acteurs œuvrant à la qualité 
des soins au sein d’une institution.
Actuellement, la troisième phase est en cours afin de rendre ces 
recommandations concrètes sur le terrain.

 35 recommendations for 
end-of-life support at the 
Grand Hôpital de Charleroi 
Caregivers in charge of end-of-life patients 
are often helpless and experience difficulty 
when their patients do approach death. 
Heavy emotions manifest and several 
questions come up. This is a common 
observation. Most naturally, this emphasizes 
the necessity of a project involving caregivers’ 
knowledge of death outside palliative care. 
Such a project was built over 3 years of 
meetings, consultations with eight teams 
of caregivers, questions, seminar sessions 
and presentations, transcripts, proofreading, 
in addition to numerous corrections. The 
outcome is a set of 35 recommendations 
stemming from the «practical wisdom» of 
caregivers. This document bears witness to 
a process of care within this field, a process 
which designates a movement, bringing one 
towards the other in order to meet him on his 
own path [6].
This approach brought together caregivers 
from eight disciplines around the same 
questioning in order to broaden and 
ameliorate their own skills, while sharing 
them with the different stakeholders working 
on the quality of care within an institution.
This project is now evolving and primarily 
designed to encourage consultation and 
implementation of the recommendations, 
while further seeking for partnerships in this 
field.
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SOINS PALLIATIFS

CONTEXTE
Notre hôpital compte 1154 lits. Par an, 1200 personnes décèdent dans 
toutes les unités de soins, sans distinction. Une question revient souvent 
parmi les soignants « Que dire, que faire, face à un patient en fin de vie ? ».
Ce qui nous amène à une réflexion qui implique la singularité de l’individu 
et ses questionnements. Nous nous sommes intéressés aux questions que 
se posent les soignants et avons interrogé les équipes dans leurs pratiques. 
Pour y répondre, nous avons invité 8 secteurs de soins à réfléchir à 6 
questions concrètes1 qui se posent à eux quotidiennement. Les équipes des 
soins intensifs, de gériatrie, du pôle mère-enfant, de géronto-psychiatrie, 
de chirurgie, de médecine-dialyse, d’onco-hématologie et de psychiatrie 
sont parties de leur expérience pour partager avec les soignants et autres 
prestataires de notre institution les ressources mises au service du patient 
en fin de vie et de son entourage. Elles ont aussi abordé la manière dont 
elles ont transcendé les difficultés spécifiques dans cette pratique.
Les directions médicale et infirmière ont dès le début soutenu cette 
démarche.

1  Tableau en annexe
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Soins Intensifs

Accompagner le patient en fin de vie et 
sa famille en soins intensifs : un défi ? 
Réflexions à partir de notre expérience

1.  Ajouter 4 ampoules de morphine dans la perfusion d’un patient en détresse 
respiratoire, est-ce de l’euthanasie ? 

2.  Peut-on accéder à la demande d’une famille qui souhaite qu’on abrège les souffrances 
du patient ? 

3. Un patient qui gaspe souffre-t-il ? 
4. Que peut-on dire d’un patient qui demande s’il va mourir ? 
5. A quoi sert le projet thérapeutique ?
6. Un patient a-t-il le droit de mourir en étant conscient ? 

Psychiatrie

La mort : une prédiction certaine mais 
sans savoir

1. B-A BA d’un centre de santé mentale 
2. Comment faire face au traumatisme annoncé ? 
3. Imbrication des plaintes physiques et psychologiques 
4. Que répondre à une demande d’euthanasie d’un patient déprimé ?
5. Marguerite vit dorénavant dans une maison de repos : vignette clinique 
6. Interaction soignant-soigné dans le cas d’une affection à pronostic incertain 

Oncologie

Quand la mort survient et vient rompre 
le lien créé au fil de la maladie

1.  Comment maintenez-vous la distance nécessaire avec le patient tout en gardant le 
lien professionnel ? 

2. Doit-on tout dire au patient? 
3. Quelles ressources utilisez-vous lorsqu’un patient souffre physiquement ou 
moralement?
4. Comment faire face au décès et gérer l’après? 
5. Est-ce qu’un protocole de détresse est un outil rassurant? Comment l’utilisez-vous?
6. Que faites-vous d’une demande d’euthanasie dans votre service?

Néonatologie

Quand le crépuscule survient à l’aube 

 

1. Le projet thérapeutique : qui ? Comment ? Pourquoi ? 
2. La communication avec les parents : comment l’améliorer ? 
3. Le confort : échelle ? Protocoles ? 
4. Une culture, une religion différente : comment accompagner ?
5. Après le décès, comment poursuivre notre travail et aider les familles dans leur deuil ?
6. Et les soignants ? Comment les accompagner et les soutenir ?

Géronto-psychiatrie

Quand la démence s’essouffle ...  
Les maux des uns, les mots des autres ... 
au risque d’une confiance réciproque

1. B.A.B.A de la psychogériatrie
2. En voir de toutes les couleurs : le deuil blanc
3. Mourir en psychogériatrie…. D’accord mais de mort lente
4. L’entourage… l’entoure rage
5. L’éthique du soignant – les tics des soignants.
6. Tout ce que vous aurez envie de retenir sans oser l’avouer

Gériatrie

Fin de vie dans le grand âge, 
interrogations sur nos pratiques 

1. Comment donner une information alarmante sur la possibilité d’une mort imminente ?
2.  Comment gérer les divergences de vue dans l’équipe soignante autour d’une fin de 

vie
3. comment faire entendre une voix discordante par rapport à l’opinion majoritaire ?
4. Quelle gestion de stress et de l’agressivité des familles perdant un parent ?
5.  Quelles informations souhaiteriez-vous avoir pour mieux gérer une situation de fin de 

vie ?
6.  Pourriez-vous proposer la liste et l’ordre des symptômes prioritaires à soigner en fin 

de vie ?

Médecine interne Dialyse

Partage d’expériences, de réflexions et 
d’outils de soignants au sein d’un service 
de médecine et de dialyse

1. Vous en avez parlé à mon médecin traitant ?
2. Peut-on encore mourir à la maison ?
3. Un projet thérapeutique : utile ou futile ?
4. Quand et pourquoi faire appel à l’équipe mobile de soins palliatifs ?
5. « De la morphine ? Mais vous voulez vraiment me tuer ? »
6. Que dire à un patient en fin de vie et à ses proches ?

Chirurgie

C’est (souvent) une belle journée pour 
sauver des vies

1.  Comment trouver le temps d’effectuer un accompagnement / une démarche de 
décès dans le service ?

2. Peut-on avoir des outils de communication ?
3. Qu’attend-on des soins palliatifs quand la situation est inévitable ?
4. Comment répondre à la famille qui dit : « Sauvez Maman sans qu’elle ne souffre » ?
5.  Comment améliorer notre communication sur les patients en fin de vie au sein des 

équipes ?
6. Comment éviter l’évitement ?

TABLEAU 1.  
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Les questions identifiées ont alimenté la discussion avec les 
participants lors des 8 séminaires qui ont eu lieu de janvier 
à octobre 2017. Bien qu’issus de l’univers spécifique à 
chaque unité, ces questions rejoignent des préoccupations 
communes à tous les soignants. 
Ces séminaires ont permis d’aider les soignants de tout 
l’hôpital - quel que soit leur ancienneté – à apprivoiser la fin 
de vie et la mort d’un patient, à acquérir des compétences 
professionnelles et à développer une cohérence entre le 
discours et les attitudes tant auprès du patient que de ses 
proches. 
En vue de poursuivre la réflexion et de valider les 
interrogations des équipes, des recommandations ont été 
élaborées à partir de leurs questions et de leurs pistes de 
réponses proposées.
Le fondement de ces recommandations repose sur une 
approche pluridisciplinaire, notamment grâce aux apports 
du vécu et des expériences des équipes de soins. Le 
« prendre soin » est lié au contexte, aux situations, à l’histoire 
d’une équipe et sa discipline.
Les 35 recommandations sont le résultat d’un cheminement 
de trois années de recherche, construit à partir d’un regard 
posé sur les équipes de soins, un travail collectif, un partage 
du vécu, un recueil des outils et des pratiques issues du 
discours et des réflexions des soignants. En observant 
le travail pluridisciplinaire des équipes soignantes, nous 
pouvons dire qu’il n’existe pas une seule façon d’aborder la 
fin de vie mais plusieurs. Le cheminement avec les équipes 
de soins et l’écriture des recommandations ont permis de 
rendre visible ce qui restait dans l’ombre et, ainsi, de faire 
éclore une sagesse pratique. 
Nous souhaitons que ce message issu du terrain contribue 
à l’évolution des pratiques. Elles ont été pensées à partir 
des différents protagonistes : le patient, son entourage 
et les soignants. Nous avons choisi de nous adresser aux 
soignants en particulier car c’est à nous d’améliorer nos 
compétences, d’affiner notre regard pour accompagner au 
mieux les personnes en fin de vie.
Actuellement, ces recommandations sont éditées sur 
l’intranet de l’hôpital dans un onglet spécifique permettant 
à toutes les disciplines de les consulter librement et 
facilement. Nous pensons les réactiver dans le temps à 
travers des présentations créatives et un suivi via l’équipe 
mobile de soins palliatifs, pour qu’elles restent vivantes 
dans le chef des soignants. Nous communiquons vers 
les médecins référents à chaque étape de diffusion. 
Nous déployons d’autres projets pour poursuivre cette 
diffusion et sensibiliser un maximum d’intervenants. Nous 
collaborons également avec tout projet au sein du GHdC 
qui aborde les questions de fin de vie.

I. ACCOMPAGNER LES SOIGNANTS 
Nous reprenons ici la définition du « soignant » proposée 
par le courant « Humanitude » (1) :
« Etre soignant, ce n’est pas soigner, mais prendre soin 
d’une personne unique. Le malade se soigne lui-même, 
avec notre aide … c’est lui qui se « répare ».

La prothèse que le chirurgien pose ne sert à rien si la 
calcification ne se fait pas, la perfusion non plus si le sang ne 
circule pas. Cette notion est souvent à rappeler et doit nous 
inciter à plus de modestie dans l’exercice de notre métier. 
Cette humilité est sans doute la seule façon de permettre 
au patient de garder son pouvoir, nécessaire à l’énergie de 
sa guérison.
Nous devons être capables d’empathie pour nous en 
rapprocher et non de pitié ».
Sous le terme soignant, nous regroupons diverses 
professions : médecin, infirmière, aide-soignante, 
psychologue, kinésithérapeutes, diététicienne, assistante 
sociale, …

ÉCHANGER EN ÉQUIPE

Chaque métier a un angle de vision différent. Le travail en 
équipe pluridisciplinaire permet d’avoir un regard plus 
global prenant en compte la complexité de chaque métier.

1. Mettre en place ou maintenir des staffs 
pluridisciplinaires

 – Collaborer avec les différents intervenants, médicaux, 
infirmiers, paramédicaux et reconnaître leurs 
compétences.

 – Faire le point de manière régulière sur la situation du 
patient.

 – Apprendre à questionner le sens de certains soins/
traitements en équipe, en s’appuyant sur les 
compétences de chacun.

2. Éviter l’identification au patient

Eviter l’identification au patient : celle-ci permet d’entrer 
en communication avec lui. Elle devient délétère quand 
elle empêche de saisir la distance entre l’autre (le malade) 
et soi (le soignant). Une stratégie à adopter serait dans un 
compromis délicat entre proximité et distanciation.

 – Garder la juste distance, sortir de la toute-puissance.
 – Eviter les amalgames entre les différents patients 

rencontrés au cours de sa carrière.

3. Garantir la qualité des transmissions entre les équipes

 – Soigner sa communication en se demandant : « Que 
dirais-je si le patient était dans la pièce ? ».

4. Utiliser le cahier de liaison dans le cadre de l’interface 
hôpital-domicile

 – Garder le lien entre les différents intervenants qui 
s’occupent d’un patient.

 – Assurer une fin de vie confortable au patient lors de son 
retour à domicile.
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5. Envisager des débriefings

 – Permettre à chacun d’exprimer son point de vue sans 
jugement.

 – Libérer la parole de chaque intervenant. Entendre les 
opinions des autres permet de mieux valider leurs avis.

6. Informer le patient dans un cadre adapté

 – Choisir le lieu et le moment adéquats : ne pas informer 
le patient dans un couloir.

 – Veiller à sa posture et au choix des mots.
 – Communiquer en toute transparence et authenticité.

7. Faire appel à l’Equipe Mobile de Soins palliatifs (EMSP)

Réfléchir ensemble à la demande et à ce qui est à mettre 
en place, l’EMSP passe d’office une fois par semaine sur les 
différents sites et est appelable.

AMÉLIORER SES COMPÉTENCES

8. Autoriser une certaine créativité dans les soins

 – Adapter les soins à la singularité de la personne et à sa 
situation.

 – Être créatif selon ses compétences propres.

9. Veiller à la formation continue

 – Parfaire ses connaissances (spécifiques à chaque 
soignant) en fonction de ses besoins.

 – Envisager également la formation continue à travers 
l’échange de compétences entre pairs.

 – Former l’équipe afin de préciser les choix thérapeutiques 
avec discernement, en évitant l’identification au 
patient.

 – Connaître et utiliser les protocoles disponibles dans les 
services (ex. : douleur, sédation, …).

 – Se former aux soins de confort.
 – Se former à l’éthique.

UTILISER LES ANTALGIQUES DE MANIÈRE ADAPTÉE

En parallèle au traitement antalgique, assurer le confort par 
un nursing soigné, une présence attentive, une disponibilité.

10. Démystifier l’usage des morphiniques 

 – Rappeler que c’est l’intention qui valide l’action (tant 
que l’action reste liée au confort, elle est légalement et 
éthiquement acceptable).

 – Connaître et utiliser les échelles de la douleur

11. Promouvoir l’utilisation des différents antalgiques

 – Connaître les pratiques d’administration des 
antalgiques.

 – Faire adapter le traitement antalgique si nécessaire.

ÉVITER L’ÉVITEMENT

Il est très tentant d’éviter les situations qui nous mettent 
mal à l’aise, les situations complexes. Pour y parvenir voici 
quelques pistes 

12. Être présent à ce qui est en train de se passer ici et 
maintenant

13. Être disponible

14. Prendre le temps d’expliquer tout en gardant le 
patient au centre

15. Veiller à une cohérence entre le discours et les 
attitudes

16. Nommer au sein de l’équipe des personnes de 
référence pour les situations palliatives (parrainage 
au sein de l’équipe)

17. Avoir conscience de ses limites

18. Différencier évitement et conditions de travail 
(réalité professionnelle de surcharge, …)

II. ACCOMPAGNER LES PATIENTS
En référence à la loi du 22 août 2002 relative aux droits 
du patient (2), le patient est défini comme « la personne 
physique à qui des soins de santé sont dispensés, à sa 
demande ou non ».
Au-delà de cette définition, il est important de tenir compte 
de différents aspects pour accompagner au mieux le 
patient. Celui-ci est avant tout un sujet de soin singulier pour 
lequel la temporalité de la maladie actuelle s’inscrit dans le 
contexte de toute une histoire de vie. Par son histoire et sa 
personnalité, le patient a sa propre manière d’interagir avec 
sa maladie et le monde médical.
Le patient est donc une personne qui vit un moment de 
fragilité avec une temporalité particulière.

19. Élaborer et discuter un projet thérapeutique

Le projet thérapeutique permet de répondre, en équipe et 
en restant à l’écoute du patient, à la question « Que faire 
pour bien faire ? ». Il permet de se poser dans des situations 
où il est difficile d’y voir clair. Il est essentiel de le déterminer 
ensemble : soignants et patient. Il est utile de contacter 
également le médecin traitant pour le remettre dans le 
contexte des soins déjà reçus.
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Le projet thérapeutique reflète les souhaits de fin de vie du 
patient.
Il permet d’éviter les traitements dépourvus de sens. 
Il améliore la cohérence de la prise en charge et de la 
communication au sein de l’équipe et de la famille.
De plus, le SPF Santé Publique a édité un document pour 
compléter correctement les déclarations anticipées de 
fin de vie, les sujets abordés peuvent aussi faire partie du 
projet thérapeutique ou du moins ouvrir le dialogue avec 
le patient (4) :

 – la déclaration anticipée négative (pas d’acharnement)  ;
 – la déclaration anticipée relative à l’euthanasie ;
 – la déclaration relative aux obsèques ;
 – la déclaration relative au don d’organes ;
 – le leg de son corps à la science.
 – Rédiger le projet thérapeutique en concertation avec 

le patient (ou son mandataire) et l’équipe de soin et le 
médecin traitant.

 – Transmettre le projet thérapeuthique à l’équipe 
soignante et aux équipes de soins transversales.

 – Encoder le projet thérapeutique dans le dossier patient 
intégré 

 – Dater et signer le projet thérapeutique par le médecin 
titulaire du patient. 

20. Mettre à jour régulièrement le document

Au minimum une fois par semaine ou dans la singularité de 
l’évolution du patient.

21. Dater et signer le document à chaque mise à jour

 – Le projet thérapeutique fait partie intégrante du 
dossier patient.

 – Les anciens doivent être archivés.

22. Mettre le patient au centre des préoccupations des      
soignants 

« Chaque patient reçoit au vu de ses besoins les meilleurs 
soins possibles en fonction des connaissances médicales 
et de la technologie disponible. Les prestations sont 
dispensées dans le respect de la dignité humaine et de 
l’autonomie du patient, sans la moindre discrimination 
(ex : classe sociale, orientation sexuelle et conviction 
philosophique ou religieuse). Les soins visant à prévenir, 
traiter et soulager la douleur physique et psychique, font 
partie intégrante du traitement du patient ».

23. Mettre le patient au centre des concertations

Savoir ce que souhaite le patient. En cas d’incapacité 
du patient à donner son point de vue se référer à son 
représentant (2) et/ou son aidant proche (5) et/ou la 
personne de confiance

24. Obtenir le consentement du patient

Expliquer les tenants et aboutissants des propositions faites 
au niveau médical et nursing (3) et le noter dans le dossier 
du patient. 

25. « Prendre soin » du patient

 – Annoncer les soins aux patients et à leurs proches 
(changer une perfusion, mise en place antidouleur...).

 – Adapter les traitements de confort.
 – Limiter les gestes douloureux.
 – Démystifier la morphine.
 – Adapter les soins et l’environnement.
 – Favoriser l’environnement affectif.

III. ACCOMPAGNER LES PROCHES
Les proches sont « l’ensemble des personnes significatives 
pour un patient, au-delà des liens de sang ».

TENIR COMPTE DES PROCHES DU PATIENT

26. Accompagner malgré l’agressivité

L’agressivité cache souvent beaucoup de souffrance et de 
culpabilité.

27. Être capable de répondre sur le plan relationnel

À la question « Combien de temps ça va encore durer ? », 
répondre en tenant compte de notre méconnaissance du 
mystère de la fin de vie. Oser dire « je ne sais pas » et assurer 
les proches de notre préoccupation du confort du patient 
jusqu’au bout.

28. Rester disponible pour les proches après le décès du  
    patient 

Pour les aider à faire leur deuil, ils peuvent avoir besoin de 
rencontrer l’équipe, de participer au groupe deuil du GHdC, 
de rencontrer un psychologue...

RECONNAITRE LA PLACE DE L’ENTOURAGE

29. Rappeler à l’entourage que le patient est au centre de  
    la prise en charge et que tous les soins seront faits     
    pour assurer son confort

30. Reconnaitre qu’une situation de fin de vie qui   
    se prolonge peut-être source de souffrances   
    pour l’entourage

Cette temporalité questionne souvent le sens et la valeur de 
la vie dans ces souffrances qui perdurent.
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31. Garder à l’esprit que l’entourage confie son proche                
    aux soignants

Notions de « confiance partagée » et de « respect de la 
parole de chacun » dans l’accompagnement.

32. Valoriser la connaissance qu’a l’entourage du patient  
    et de sa singularité

Des documents sur le sujet ont été édités par l’association  
« Aidants Proches » (5).

33. Reconnaître l’investissement des proches auprès du  
    patient, le valoriser

Être à l’écoute de la situation et du vécu de l’entourage, 
pour lui permettre d’accompagner au mieux le patient.

34. Aider les proches à faire la différence entre leur bien- 
    être et celui du patient

Rencontrer l’entourage dans sa propre souffrance, en tenant 
compte du fait que sa temporalité est différente de celles du 
patient et du soignant.

35. Accepter la différence

Ne pas poser de jugement, expliquer et réexpliquer les 
informations en toute transparence.

ENVOI
Chacune de ces 35 recommandations est à décliner, préciser 
avec créativité. Ce travail va aussi se déployer à l’avenir 
avec d’autres intervenants pour inscrire cette démarche 
au chevet du patient en fin de vie. Il serait bon d’élargir 
aussi la réflexion sur la démystification de l’usage de tous 
les sédatifs au moment du choix thérapeutique dans cette 
temporalité du prendre soin.
Notre souhait est que ces recommandations continuent 
à rencontrer l’intérêt des directions médicale et infirmière 
pour donner une place au mourir dans l’hôpital quelle que 
soit l’unité de soin. 
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