Comité éthique:

Pensez-vous que |'on puisse se préparer
a la mort d’'un parent ? A-t-on besoin
d’'étre accompagné pour cela ?

Réflexions issues des comités du 17.09 et 08.10.24

Témoignages des participants :
Les personnes accompagnées se sentent concernées par ce sujet, bien que leur
temporalité différe de celle des parents et des professionnels qui sont plus dans le
passé ou le futur. En effet, d'apres certains, il est important de vivre dans le présent
et ils ont du mal a se projeter dans leur propre mort.
Quelque soit leur age, ils sont cependant trés angoissés par la mort. La peur, la
tristesse, la colére sont les @motions qui ressortent de leur expérience du deuil.
s veulent étre prévenus des maladies graves de leur proche et de leur mort avec les
mots justes. IIs ne veulent pas étre protégés.
Parler des souhaits des parents pour leur mort (incinération, don d'organes...) a un
effet apaisant. Cependant I'ildée de voir mourir ses parents semble trop lointaine.
Pour certains, la foi en une religion est apaisante.
Les personnes ressources évoquées sont : la famille, les éducateurs, les psychologues,
les camarades... L'art aussi a été identifiee comme une ressource pour exprimer les
émotions liées au deuil (musique, peinture, sculpture...).
Il est également important pour eux gu’ils soient accompagnés et accompagnants
(entraide, partage des émotions et des expériences)
Par ailleurs, ils ont discuté des manieres daccompagner une personne mourante :
continuer a étre présent, lui changer les idées, lui dire qu’elle est aimée et qu'elle sera
toujours dans les pensees.
Lors de la séance, les personnes accompagnées ont aussi fait part de beaucoup
d’empathie et de respect les uns envers les autres.
Enfin, pour certains le cout des obseques est a préparer. Au moment du déces, on
peut écrire des lettres, choisir des photos pour remettre au défunt.

Pour aller plus loin, voici quelques ressources : ( htt:// [}

Ouvrages : “Quelgu’'un que jaime va mourir” et "Pertes, renoncements et deuils",
(pour commander : info@palliativevaud.ch)

Deuil et handicap : https://www.vivre-son-deuil.com/

Comité consultatif national d’éthique (CCNE) a rendu, le 13 septembre 2022, un avis
sur la fin de vie, a télécharger ici

Association Empreintes : accompagnement au deuil + ligne téléphonique nationale et
gratuite (+33 01 42 38 08 08)

Fédération JALMALYV : https.//www.jalmalv-federation.fr/

Comment préparer et accompagner le deuil d'un proche ?

@ ACTION )

Pour la personne :

Utiliser les mots justes et les informer clairement des maladies graves et de la mort de leurs proches.
Soutenir et développer la pair-aidance et I'entraide (groupe de parole, partage des émotions).

Encourager le dialogue sur la fin de vie le plus tot possible pour se préparer a la mort de ses proches sans tabou.
Accompagner les personnes a identifier ce qui peut les aider a se sentir mieux et a s'apaiser.

Proposer le recours a I'art comme ressource pour accompagner le deuil.

Pour les professionnels :

e Créer des espaces d’échanges avec les familles pour ouvrir le dialogue sur leurs souhaits de fin de vie et l'apres.

e Soutenir les familles dans I'annonce d'une maladie et/ou d'un déces et accompagner la personne a toutes les
étapes sur le versant éducatif.

e Encourager le recueil des souhaits de fin de vie et les formaliser dans un document évolutif.

e Maintenir des instances de réflexion : analyse de la pratique professionnelle, commissions éthiques...

Pour les familles :

e Anticiper et associer les professionnels, si besoin, dans la préparation et 'annonce d'une maladie/déces.
* Transmettre et/ou formaliser ses souhaits dans une fiche pour donner un cadre de conduite aux professionnels.
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