elon une enquéte réalisée

en 2020®, pres de 60 % des

Belges désirent terminer

leurs jours chez eux, c’est-

a-dire dans un cadre a la
fois familier et rassurant. La réalité
est pourtant tout autre, puisque
plus on approche de la mort, plus le
maintien a domicile se raréfie au
profit de I'hospitalisation. Finale-
ment, un peu plus de 20% des Bel-
ges® meurent a la maison. Ces chif-
fres, déja interpellants en soi, se-
raient sans doute sensiblement
différents si 'on effectuait ce son-
dage aujourd’hui. En effet, I’épidé-
mie du Covid-19 est passée par la et
nous a amenés a revoir certaines de
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Mourir chez soi:

ible?

nos priorités, notamment en ce qui
concerne la fin de vie. Durant cette
période, trop de personnes ont ef-
fectivement di quitter cette vie a
I’hopital, completement isolées de
leurs proches.

Le pourquoi d’une réalité

Comment expliquer qu’il soit si
difficile de respecter le souhait ex-
primé par la plupart des Belges de
mourir chez eux? La raison la plus
souvent évoquée est la complexité
des soins, qui rend souvent le main-
tien a domicile impossible et motive
le transfert a I’hopital. Ensuite,
beaucoup de Belges ignorent en-
core qu’il est possible de bénéfi-
cier de soins palliatifs a la mai-
son, soit parce que leur méde-
cin traitant est mal informé,
soit parce qu’il n’a pas es-
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timé judicieux d’en parler a son pa-
tient. Enfin, ce qui empéche aussi
tres souvent la réalisation de ce sou-
hait, c’est le colit que représente le
maintien au domicile, surtout si
I'on est relativement isolé ou qu’on
ne peut pas vraiment compter sur le
soutien de son entourage.

Une autre difficulté qui est sou-
vent pointée du doigt lorsqu’on
évoque la problématique des soins

|
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Pascal André
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M Prés de 60 % des Belges souhaitent termi-
ner leurs jours a la maison. Pourtant, dans
les faits, ce n’est le cas que pour un Belge sur
cing. Des solutions existent, mais comme
souvent, le manque de moyens empéche ou
limite leur concrétisation.

palliatifs en Belgique est le manque
de financement. En Région wal-
lonne, du coté des équipes spéciali-
sées, les plates-formes de coordina-
tion et les équipes de soutien® ont
bénéficié en 2020 d’une révision de
leurs subventions, mais celle-ci est
loin d’avoir été suffisante. La situa-
tion est plus ou moins semblable a
Bruxelles. En effet, les demandes
d’accompagnement — surtout au
domicile du patient — ne cessent
d’augmenter, en raison de 1’évolu-
tion démographique, du vieillisse-
ment de la population, de l'aug-
mentation du nombre de cancers et

de maladies chroni-

ques, de I'amélioration
des traitements, dun
encouragement aux soins palliatifs
précoces, ainsi que d’'une meilleure
information du public, des commu-
nes et des médecins généralistes. Le
nombre de lits en unités de soins
palliatifs, par exemple, n’a guere
évolué depuis les années 1990, alors
que les demandes ne cessent de
croitre. De plus, la durée maximale
de séjour dans ces unités est limitée,
ce qui fait qu’on encourage les ma-
lades a rester le plus longtemps pos-
sible chez eux. Le probléme, c’est
que pour certains d’entre eux, il
n’est pas possible de rester au domi-
cile. Is sont alors accueillis dans les
Maisons de repos et de soins (MRS),
mais celles-ci ne sont pas toujours
en mesure d’offrir le confort et les
soins dont ces personnes auraient
besoin, généralement par manque
de personnel. On ne fait donc que
déplacer constamment les proble-
mes, sans jamais chercher a les ré-
gler de maniere durable.

Des solutions existent

11 parait donc de plus en plus
nécessaire, voire urgent, de ren-
forcer les équipes spécialisées et
d’élargir l'offre palliative actuelle en
créant un nouveau type de struc-
ture: le “Middle Care Palliatif”. Ce-
lui-ci aurait pour but d’accueillir
des patients dont I’état de santé ne



Une réorientation
des budgets
vers le palliatif
ne cotlterait pas
nécessairement
beaucoup plus
cher en regard
du nombre actuel
d’hospitalisations,
inutiles,
oneéreuses et qui
n’augmentent
en rien le confort
des personnes
en fin de vie.

demande pas (ou plus) une hospitali-
sation en unité de soins palliatifs,
mais qui, dans la situation actuelle,
ne peuvent séjourner ni a domicile ni
en MRS. Les malades y bénéficie-
raient de soins médicaux et d’'un ac-
compagnement psychologique et so-
cial, dispensés par une équipe multi-
disciplinaire et des bénévoles formés
aux soins palliatifs, et tout cela dans
un environnement familial. Plusieurs
initiatives existent en Belgique, mais
elles ont été créées sans cadre légal
précis. Le peu de moyens financiers
qui leur sont alloués rend leur avenir
précaire et peut empécher les pa-
tients d’y accéder. Il est donc néces-
saire de tester ce nouveau type d’in-
frastructure a travers quelques pro-
jets-pilotes afin de s’assurer qu’il
couvre bien les besoins des patients
qui ne trouvent pas (ou plus) de place
dans le réseau de soins palliatifs ac-
tuel.

Au vu de toutes ces difficultés, il ne
fait donc aucun doute que le secteur
des soins palliatifs doit étre réinvesti
et refinancé. Si la plupart des associa-
tions parviennent a avoir leurs
comptes a I’équilibre, il est clair
qu’elles pourraient faire davantage et
bien mieux avec des moyens plus im-
portants. En effet, elles sont cons-
tamment obligées de s’autolimiter,
de faire des choix et de réduire leurs
missions pour pouvoir tenir le coup
financiéerement, ce qui a forcément
des conséquences sur le moral des
équipes et le service a la population
qu’elles sont censées rendre.

Bien sir, on connait le contexte:
C’est la crise et les moyens budgétai-
res sont limités. Certes. Mais une réo-
rientation des budgets vers le palliatif
ne couterait pas nécessairement
beaucoup plus cher en regard du
nombre actuel d’hospitalisations,
inutiles, onéreuses et qui n’augmen-
tent en rien le confort des personnes
en fin de vie. Elles ne leur permettent
en tout cas pas de réaliser leur sou-
hait le plus cher: vivre chez elles jus-
qu’au bout. Une question de santé
publique dont nous devrions toutes
et tous nous saisir, vu qu’elle finira
par nous concerner, un jour ou
Pautre.

¥ (1) Enquéte indépendante menée en
2020 aupres de plus de 1000 Belges
par DatasStories, a la demande de la
compagnie d’assurance-vie néerlan-
daise Hooghenraed.

~¥(2) 25 % en Flandre, 22 % en Wallonie
et 14 % a Bruxelles (chiffres de 2015) —
www.belgiqueenbonnesante.be.

=% (3) Les plates-formes sont des lieux de
concertation ayant pour objectif de
promouvoir la culture palliative dans
les soins prodigués aux personnes en fin
de vie. Les équipes de soutien sont des
équipes pluridisciplinaires spécialisées
en soins palliatifs, qui interviennent au
domicile du patient, en seconde ligne.
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OPINION

Le piege de I'appartenance

M La distinction entre appartenance et identité apparait
aujourd’hui absolument essentielle, car c’est elle qui permet
de comprendre nos différences, nos divergences et d’en

discuter en toute intelligence.

Alain Bentolila
Professeur, linguiste et auteur

ans une période ol les musul-
D mans francais, parce que musul-

mans, sont soupconnés d’approu-
ver des actes de barbarie, dans un
temps ol les juifs frangais, parce que
juifs, sont sommés de montrer de la
complaisance envers l'actuel gouverne-
ment israélien, en ces jours ol une
femme, parce que femme, peut étre as-
sassinée pour avoir montré une boucle
de ses cheveux, il est urgent d’opposer
a cette vague d’imbécillités une stricte
distinction entre “appartenance” et
“identité”. A la question “qui &tes-
vous?” la réponse ne saurait étre: “Je
suis un juif, un musulman, une femme,
un noir ou un homosexuel.” Car le fait
que l'on appartienne, par un hasard
heureux ou non, a un groupe qui par-
tage certaines croyances, certaines ha-
bitudes culturelles, certains comporte-
ments, ne doit en aucune fagon effacer
la singularité intellectuelle de chacun
de nous. Cette appartenance assumée
ne saurait définir notre identité: une
appartenance se recoit avec reconnais-
sance; une identité se construit en
toute liberté. La distinction entre ap-
partenance (x appartient a E) et iden-
tite (x égale E) apparait donc
aujourd’hui absolument essentielle, car
c’est elle qui permet de comprendre nos
différences, nos divergences et d’en
discuter en toute liberté et en toute in-
telligence sans pour autant trahir sa
communauté ou avoir honte de ses raci-
nes. En bref, une appartenance ne se re-
nie pas, mais elle ne nous définit pas.
J’appartiens a la communauté juive,
mais je revendique le droit de dénoncer
la colonisation de la Cisjordanie; tu ap-
partiens a la communauté musulmane,
mais tu as le courage daffirmer recon-
naitre le droit a Uexistence de UEtat
d’Israél; elle est catholique, mais elle
se bat pour le droit a 'avortement.

La force des Lumiéres

Tout citoyen francais doit ainsi avoir
la capacité d’analyser avec objectivité,
profondeur historique et humanisme
une situation dans toute sa complexité
en refusant que quiconque, au nom
d’une appartenance commune, puisse
lui imposer une vision tronquée et sté-
réotypée des réalités politiques, socia-
les et culturelles. L'appartenance a une
communauté confessionnelle et/ou cul-
turelle contribue bien sir a colorer no-
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tre identité d’une facon particuliére;
elle la place au sein d’un réseau dans
lequel sont partagés des comporte-
ments, des croyances et des golits com-
muns qui sont autant de signes de re-
connaissance qui nous rassurent. Mais
en aucun cas cette appartenance assu-
mée ne doit nous dicter nos analyses
politiques, scientifiques ou sociales. En
aucun cas, elle ne doit aliéner notre
autonomie de jugement. Au sein de
chaque communauté, chacun doit re-
pousser la tentation confortable
d’épouser une opinion grégaire et par-
tiale; ce serait oublier que ce qui dis-
tingue une religion d’une secte, c’est la
reconnaissance de la différence et l'ac-
ceptation de U'incertitude. Aujourd’hui,
de plus en plus d’anes se serrent frileu-
sement les uns contre les autres®, ras-
surés par des accoutrements et des ri-
tuels communs; et ils s’en vont, brailler
le nom (le seul, le vrai!) de Celui qui est
censé les avoir créés en croyant dur
comme fer qu’Il leur ouvrira grand les
portes d’un paradis de délices et de
douceurs... s’ils ont bien tué ceux qui
leur avaient été désignés.

Dans ce combat essentiel pour la li-
berté de penser, de douter, d’analyser
de se tromper parfois, c’est la force des
Lumiéres qu’il nous faut convoquer et
non une hien-pensance poisseuse! Ces
Lumiéres ne se réduiront pas un para-
digme figé de valeurs théoriques appri-
ses par cceur dans nos classes qui ten-
teraient de préserver nos éléves de cel-
les que pronent les gourous sectaires.
Non! Les lumiéres qui guideront notre
action, ce sont celles qui éclairent nos
doutes et nos incertitudes dans un en-
tremélement de débats contradictoires
et une réflexivité critique. “Sapere
aude!”, aie le courage de ton propre en-
tendement! Emmanuel Kant a fait de
cette injonction empruntée a Horace la
juste devise des Lumiéres: penser est
une pratique de liberté, un effort pour
s’orienter dans un monde obscur ol l'on
essaie d’avancer seul méme en taton-
nant. Car la lecon des Lumiéres, c’est
avant tout, savoir dépasser les appa-
rences pour leur imposer, chacun,
quelle que soit son appartenance, sa
propre réflexion, sa propre interpréta-
tion.

=¥ (1) “Asinus, asinum fricat” ('ane se
frotte a 'ane)



