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l- A
e coup de grace
Pr Didier Sicard, chef du service de médecine interne, hopital Cochin, AP-HP, président du Comité [
consultatif national d’éthique
N
tes-vous pour ou contre I'’euthanasie ?
Comme s’il y avait des assassins et des gardiens de la vie, des anges de la mort et des
anges de la vie! Le jour et la nuit : a quel moment commence I'aube, finit le crépuscule ? [ |
La vie est continuité. La mort est discontinuité. Leuthanasie est une discontinuité décrétée.
Décrétée par des étres qui souffrent de voir I'autre souffrir en vain et ne veulent pas, pour eux,
voir se prolonger leur propre souffrance inaccessible aux antalgiques; le soulagement du soignant
ne peut venir que de la disparition du facteur provoquant, en I'occurrence, cette vie devenue si
indigne. u
Une indignité ontologique, comme si I'étre misérable au corps en haillons, a la conscience nébu-
leuse ou obscurcie avait moins de dignité que le bellatre exposant sa force de vie aux regards
envieux ou le philosophe brillant maniant les concepts avec I'adresse d’un illusionniste.
La dignité n’est pas dans celui qui souffre ou jouit, elle est dans le regard que I'autre lui adresse, u
dans le regard porté sur celui qui est le plus faible, le plus désespéré, le plus condamné.
“Condamné” a mort deux fois : par sa maladie, et par I'autre. Deux chocs, 'un qui met a terre,
I'autre qui donne le coup de grace sans appel. Celui qui souffre peut demander le coup de grace
pour ne pas subir la prolongation d'une vaine torture. Qui ne le souhaiterait pas? Ou qui ne sou-
haiterait pas plutot que la torture s’arréte, laissant un étrange répit. La médecine contemporaine [ |
a plus que jamais dans ses potentialités le soulagement et la torture, torture toujours, bien sfir,
au nom d’un soulagement possible. Dans cette bréche, s’engouffre la réflexion évidente et pour-
tant récente sur les soins continus ou soins palliatifs. Soins continus comme réponse a une dis-
continuité possible. lls ne sont pas une recette de soins pratiques, un vade-mecum de la gestion
de I'agonie. lls sont simplement la réponse a la “futilité” (a quelle violence peuvent accéder les [ |
mots quand ils contractent ainsi le dérisoire et I'essentiel!) ou au caractere déraisonnable des
soins. Ces termes de “futilité”, de “déraisonnable” sont si “piégés” qu’ils sont a la source des plus
graves malentendus - 'aube, le crépuscule ?
Que signifie un soulagement de la souffrance physique dénudant la détresse morale, parfois la
faisant surgir ou resurgir? Lapproche de la médecine est dans cette complexité sans cesse
renouvelée qui ne s’arc-boute pas sur des valeurs standardisées, dont I'apparente évidence
masque la complexité, pour s’empécher de réfléchir, mais dans ce sentiment d’appartenir a la
méme espece humaine qui nous lie, dans ce sentiment de l'instant qui, quel que soit I'age, com-
porte toujours une part d’éternité; cette appartenance est toujours un face a face de deux “je”.
Une partie de la vérité nous échappe et nous échappera toujours. Celui ou celle qui va mourir est
seul(e). C’est de sa souffrance d’abord qu’il faut s’approcher, pas seulement de la souffrance de
I'entourage, et cette souffrance il faut I'’écouter. On ne peut que I'écouter. La dignité c’est de don-
ner a l'autre le droit de réponse aux propositions, ne pas faire les questions et les réponses pour
lui.
Ne confondons pas progrés humain, progrés de la médecine et performance. Quel est le progrés
humain sinon la capacité croissante de I'émergence d’une liberté que seul limite le respect de
I'autre? Un progrés scientifique destiné a une simple élévation du corps et qui ne s’accompa-
gnerait pas d’'une conscience de plus en plus lucide, a-t-il un sens?
En revanche, quand cette capacité d’autonomie mentale minimum s’est définitivement éteinte ou
n’a jamais été présente (comme ce peut étre le cas chez les enfants nés avec une malformation
cérébrale grave), alors, peut étre, ne s’agit-il que d’'une médecine purement scientifique et non
d’un échange de deux “je”?
Cette béance ne peut nous faire oublier que nous sommes les hotes de la vie, comme le rappelle
George Steiner dans un livre récent : Errata, récit d’'une pensée (Paris, Gallimard, 1998). Ce rap-
pel devrait étre a la base d’une réflexion pédagogique incessante, si absente dans nos universi-
tés sur I'approche de la mort dans toutes ces manifestations somatiques, psychiques, culturelles,
relationnelles. Etudier, enseigner la mort pour ne pas la donner...
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« Linterrogation est la piété de la pensée. » Martin Heidegger
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Un idéal de justice sociale

Dr Jean-Jacques Denis, député de Meurthe-et-Moselle, rapporteur du projet de loi

visant a garantir I'accés aux soins palliatifs

¥ évolution des comportements de notre so-
ciété concernant la maladie et la mort,

I'augmentation heureuse de I'espérance de vie
avec pour conséquence un vieillissement de la
population font que I'institution hospitaliére ac-
cueille de plus en plus souvent des personnes
en fin de vie.
Alors qu’en 1960, les malades décédaient en
majorité a domicile, aujourd’hui, la proportion de
déces survenus en établissement et a domicile
s’est trés exactement inversée. De nos jours,
prés de 70 % des déces ont lieu en institution
et, en particulier, a I’hopital public.
Paradoxalement, notre pays est en retard
concernant I'offre de soins palliatifs, tant en
unités fixes que mobiles. Cette situation, régu-
lierement dénoncée par quelques équipes pion-
niéres dans de nombreux rapports, articles et
colloques traitant de cette question, semble
enfin évoluer a la suite du plan triennal décidé
par Bernard Kouchner, relayé par la proposition
de loi visant a garantir le droit a 'accés aux
soins palliatifs, votée a I’Assemblée nationale le
11 mai 1999, puis dans les mémes termes, au
Sénat le 27 mai 1999. Il s’agit désormais de la
loi n° 99-477 du 9 juin 1999.

Au-dela de la nécessaire prise en charge glo-
bale, multidisciplinaire, de la fin de vie et du trai-
tement de la douleur, la réflexion précédant le
travail législatif s’est donc naturellement portée
sur la relation entre le malade en fin de vie et
I'équipe soignante.

Répondant a un idéal de justice sociale, cette
proposition de loi, adoptée a I'unanimité, vise a
impulser une dynamique que l'institution hospi-
taliere devra se réapproprier.

Les Etats généraux de la Santé ont indiqué que
nos concitoyens souhaitent de nouveaux rap-
ports avec la médecine, en particulier hospita-
liere, afin que 'homme malade retrouve sa
place au coeur de notre organisation sanitaire.
lls ont traduit I'entrée - encore trop souvent
considérée comme une intrusion - des usagers
du systeme de soins, en particulier hospitalier,
dans l'institution soignante.

En résumé, I'évolution des pratiques hospita-
lieres peut étre abordée sous deux aspects :

- une meilleure adaptation des structures exis-
tantes : les schémas régionaux d’organisation
sanitaire (SROS) fixeront des objectifs pour ré-
pondre aux besoins; les projets d’établissement
intégreront ces besoins et devront faire des pro-
positions. Le programme de médicalisation du

systeme d’information (PMSI) devra, de son
coté, s’adapter afin de mieux prendre en
compte les exigences humaines et financiéres
des soins palliatifs;

- dans un domaine ou la nécessaire multidisci-
plinarité est soulignée par tous les spécialistes
de la question, les personnes ont une respon-
sabilité essentielle. Ces bouleversements ne
peuvent passer que par une formation laissant
une place plus grande a I'approche humaniste
des soins et des malades. Cependant, aucune
formation ne remplacera la disponibilité, I'at-
tention et la tendresse de ceux qui ont choisi
d’exercer la médecine, souvent par vocation.
Les bénévoles voient leur role reconnu et en-
cadré. Les changements nécessaires se situent
ici au niveau du corps social dans son en-
semble.

La mission de fraternité
de notre systeme de santé

Quand il n’y a plus rien a faire, tout reste a faire
pour le malade et pour ses proches.

Il nous faut trouver de nouveaux modes d’exer-
cice de la médecine, pas uniquement curatifs,
et créer de nouvelles passerelles entre la ville et
I'hopital afin de rendre réelle la mission de fra-
ternité de notre systeme de santé.

Ce n’est pas en quelques mois que le retard
sera comblé. Les structures ne sont rien sans
les hommes et les femmes chargés de les
animer. Les pratiques hospitalieres ne change-
ront qu’avec eux.

Les mentalités n’évoluent que lentement. Néan-
moins, chaque année, le Haut Comité de santé
publique dressera un état des lieux des soins
palliatifs sur I'ensemble du territoire et rendra
transparente une évolution que tous les usagers
attendent.

Enfin, en préambule a cette nouvelle loi, un livre
préliminaire au code de la Santé publique inti-
tulé Droits de la personne malade et des usa-
gers du systeme de santé aura vocation a s’en-
richir au cours de la prochaine session. De
nombreuses pistes de réflexion sont encore a
étudier, a approfondir, pour que l'institution hos-
pitaliere retrouve sa mission traditionnelle d’ac-
cueil et d’accompagnement.

Chaque professionnel de santé, chaque citoyen
doit se sentir concerné. m
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Loi n° 99-477 du

9 juin 1999 visant
a garantir le droit
a l'acces aux soins
palliatifs

LAssemblée nationale et le Sénat ont adopté.
Le Président de la République promulgue la loi
dont la teneur suit :

Article premier. - Il est inséré, avant le livre I du
code de la santé publique, un livre préliminaire
ainsi rédigé :

« LIVRE PRELIMINAIRE

« DROITS DE LA PERSONNE MALADE

ET DES USAGERS DU SYSTEME DE SANTE
« TITRE I~

« DROITS DE LA PERSONNE MALADE

«Art. L. I A. - Toute personne malade dont I'état le re-
quiert a le droit d’accéder a des soins palliatifs et a un
accompagnement.

«Art. L. I B. - Les soins palliatifs sont des soins actifs
et continus pratiqués par une équipe interdisciplinaire
en institution ou a domicile. lls visent a soulager la
douleur, a apaiser la souffrance psychique, a sauve-
garder la dignité de la personne malade et a soutenir
son entourage.

« Art. L. 1¢ C. - La personne malade peut s’opposer a
toute investigation ou thérapeutique. »

Art. 2. - I. - Larticle L. 712-3 du méme code est com-
plété par un alinéa ainsi rédigé « Le schéma régional
d’organisation sanitaire fixe en particulier les objectifs
permettant la mise en place d’'une organisation opti-
male pour répondre aux besoins en matiére de soins
palliatifs. Ces objectifs sont mis en ceuvre au moyen
des contrats mentionnés aux articles L. 710-16. L.
710-16-1 et L. 710-16-2. »

Il. - Larticle L. 712-3-1 du méme code est complété
par un alinéa ainsi rédigé « De la méme maniére, I'an-
nexe au schéma régional d’organisation sanitaire dé-
termine les moyens nécessaires a la réalisation des
objectifs qu’il fixe pour ce qui concerne les soins pal-
liatifs, notamment les unités de soins palliatifs, les
équipes mobiles et les places d’hospitalisation a do-
micile nécessaires, par création, regroupement, trans-
formation ou suppression, »

Art. 3. - Larticle L. 71 2-1 0 du méme code est com-
plété par un alinéa ainsi rédigé :

« Des dispositions particulieres peuvent étre prises
pour les soins palliatifs. »

Art. 4. - Apres l'article L. 711-11 du méme code, il est
inséré un article L. 711-11-1 ainsi rédigé :

« Art. L. 711-11-1. - Les établissements publics de
santé et les établissements privés de santé partici-
pant au service public hospitalier organisent la déli-
vrance de soins palliatifs, en leur sein ou dans le cadre
de structures de soins alternatives a I’hospitalisation
mentionnées a I'article L. 712-10. Le projet d’établis-
sement arréte une organisation compatible avec les
objectifs fixés dans les conditions des articles L. 712-
1.etl. 712-3-1.

« Lorsqu’un de ces établissements dispose d’une
structure de soins alternative a I’hospitalisation prati-
quant les soins palliatifs en hospitalisation a domicile,
celle-ci peut faire appel a des professionnels de santé

exercant a titre libéral avec lesquels I'établissement
conclut un contrat qui précise notamment les condi-
tions de rémunération particulieres autres que le paie-
ment a I'acte. »

Art. 5. - Il est inséré, dans le code de la sécurité so-
ciale, un article L. 162-1-10 ainsi rédigé :

« Art. L. 162-1-10. - Des conditions particuliéres
d’exercice des professionnels de santé exercant a titre
libéral ou qui sont salariés des centres de santé sont
mises en ceuvre pour délivrer des soins palliatifs a do-
micile. Ces conditions peuvent porter sur des modes
de rémunération particuliers autres que le paiement a
I'acte et sur le paiement direct des professionnels par
les organismes d’assurance maladie.

« Un contrat, conforme a un contrat type, portant sur
ces conditions d’exercice est conclu entre les profes-
sionnels ou les centres de santé et les organismes
d’assurance maladie. Un décret en Conseil d’Etat dé-
termine les modalités d’application du présent article
et établit le contrat type. »

Art. 6. - Avant le 31 décembre 1999, le Gouvernement
présentera au Parlement un rapport sur la prise en
compte des soins palliatifs par le programme de mé-
dicalisation du systéme d’information.

Art. 7. - Les deux premiers alinéas de I'article L. 710-
3-1 du code de la santé publique sont remplacés par
trois alinéas ainsi rédigés :

« Les établissements de santé, publics ou privés, et
les établissements médico-sociaux mettent en ceuvre
les moyens propres a prendre en charge la douleur
des patients qu’ils accueillent et a assurer les soins
palliatifs que leur état requiert, quelles que soient
I'unité et la structure de soins dans laquelle ils sont
accueillis. Pour les établissements de santé publics,
ces moyens sont définis par le projet d’établissement
visé a l'article L. 71 4-11. Pour les établissements de
santé privés, ces moyens sont pris en compte par le
contrat d’objectifs et de moyens visé aux articles
L. 710-16 et L. 710-16-1.

« Les centres hospitaliers et universitaires assurent, a
cet égard, la formation initiale et continue des pro-
fessionnels de santé et diffusent, en liaison avec les
autres établissements de santé publics ou privés par-
ticipant au service public hospitalier, les connais-
sances acquises, y compris aux équipes soignantes,
en vue de permettre la réalisation de ces objectifs en
ville comme dans les établissements. lls favorisent le
développement de la recherche.

« Les établissements de santé et les établissements
et services sociaux et médico-sociaux peuvent passer
convention entre eux pour assurer ces missions. »
Art. 8. - Larticle L. 312 du méme code est complété
par un 4° ainsi rédigé :

« 4° La délivrance de soins palliatifs aux patients dont
I'état le requiert. »

Art. 9. - Les deuxiéme (1°) et troisieme (2°) alinéas de
l'article L. 791-2 du méme code sont ainsi rédigés :
« 1° D’élaborer avec des professionnels, selon des mé-
thodes scientifiquement reconnues, de valider et de
diffuser les méthodes nécessaires a I’évaluation des
soins, y compris palliatifs, et des pratiques profes-
sionnelles;

« 2° D’élaborer et de valider des recommandations de
bonnes pratiques cliniques et des références médi-
cales et professionnelles en matiére de prévention, de
diagnostic, de thérapeutique et de soins palliatifs ».
Art. 10. - Des bénévoles, formés a I'accompagnement
de la fin de vie et appartenant a des associations qui
les sélectionnent, peuvent, avec I'accord de la per-
sonne malade ou de ses proches et sans interférer
avec la pratique des soins médicaux et paramédicaux,
apporter leur concours a I'équipe de soins en partici-
pant a l'ultime accompagnement du malade et en




confortant I’environnement psychologique et social de
la personne malade et de son entourage.

Les associations qui organisent I'intervention des bé-
névoles se dotent d’'une charte qui définit les principes
qu’ils doivent respecter dans leur action. Ces principes
comportent notamment le respect des opinions philo-
sophiques et religieuses de la personne accompa-
gnée, le respect de sa dignité et de son intimité, la dis-
crétion, la confidentialité, I'absence d’interférence
dans les soins.

Les associations qui organisent I'intervention des bé-
névoles dans des établissements de santé publics ou
privés et des établissements sociaux et médico-so-
ciaux doivent conclure, avec les établissements
concernés, une convention conforme a une conven-
tion type définie par décret en Conseil d’Etat. A défaut
d’une telle convention ou lorsqu’il est constaté des
manquements au respect des dispositions de la
convention, le directeur de I'établissement, ou a dé-
faut le préfet de région, en accord avec le directeur
régional de I’action sanitaire et sociale, interdit I'acces
de I'établissement aux membres de cette association.
Seules les associations ayant conclu la convention
mentionnée a l'alinéa précédent peuvent organiser
I'intervention des bénévoles au domicile des per-
sonnes malades.

Art. 11. - Le chapitre V du titre 1l du livre Il du code du
travail est complété par une section 6 ainsi rédigée :

« Section 6
« Congé d’accompagnement d’une personne en fin de
vie »

«Art. L. 225-15. - Tout salarié dont un ascendant, des-
cendant ou une personne partageant son domicile fait
I'objet de soins palliatifs a le droit de bénéficier d’un
congé d’accompagnement d’une personne en fin de
vie.

« Il peut, avec I'accord de son employeur, transformer
ce congé en période d’activité temps partiel.

« Le congé d’accompagnement d’une personne en fin
de vie a une durée maximale de trois mois. il prend fin
soit a I'expiration de cette période, soit dans les trois
jours qui suivent le décés de la personne accompa-
gnée, sans préjudice du bénéfice des dispositions re-
latives aux congés pour événements personnels et aux
congés pour événements familiaux, soit a une date
antérieure. Dans tous les cas, le salarié informe son
employeur de la date prévisible de son retour avec un
préavis de trois jours francs.

« Le salarié doit envoyer a son employeur, au moins
quinze jours avant le début du congé, une lettre re-
commandée avec demande d’avis de réception I'in-
formant de sa volonté de bénéficier du congé d’ac-
compagnement d’une personne en fin de vie, ainsi
qu’un certificat médical attestant que la personne ac-
compagnée fait effectivement I'objet de soins pallia-
tifs.

« En cas d’urgence absolue constatée par écrit par le
médecin qui établit le certificat médical visé a I'alinéa
précédent, le congé d’accompagnement d’une per-
sonne en fin de vie débute sans délai a la date de ré-
ception par I'employeur de la lettre du salarié.

« Un décret en Conseil d’Etat détermine en tant que
de besoin les modalités d’application du présent ar-
ticle.

« Art. L. 225-16. - Le salarié en congé d’accompa-
gnement d’'une personne en fin de vie ou qui travaille
a temps partiel conformément aux dispositions de I'ar-
ticle L. 225-15 ne peut exercer par ailleurs aucune
autre activité professionnelle.

« Art. L. 225-17. - A Iissue du congé d’accompagne-
ment d’une personne en fin de vie ou de sa période

d’activité a temps partiel le salarié retrouve son em-
ploi ou un emploi similaire assorti d’'une rémunération
au moins équivalente.

« Art. L. 225-1.8. - La durée du congé d’accompagne-
ment d’'une personne en fin de vie est prise en compte
pour la détermination des avantages liés a I'ancien-
neté. Le salarié conserve le bénéfice de tous les avan-
tages qu’il avait acquis avant le début du congé.

« Art. L. 225-19. - Toute convention contraire aux ar-
ticles L. 225-15, 225-17 et L. 225-18 est nulle de
plein droit.

Art. 12. - I. - Larticle 34 de la loi n° 84-16 du 11 jan-
vier 1984 portant dispositions statutaires relatives a
la fonction publique de I'Etat est complété par un 9°
ainsi rédigé :

« 9° A un congé d’accompagnement d’une personne
en fin de vie lorsqu’un ascendant ou un descendant
ou une personne partageant son domicile fait I'objet
de soins palliatifs. Ce congé non rémunéré est ac-
cordé pour une durée maximale de trois mois, sur de-
mande écrite du fonctionnaire. Le congé d’accompa-
gnement d’une personne en fin de vie prend fin soit a
I'expiration de la période de trois mois, soit dans les
trois jours qui suivent le déces de la personne ac-
compagnée, soit a une date antérieure. La durée de
ce congé est assimilée a une période de service ef-
fectif. Elle ne peut étre imputée sur la durée du congé
annuel. »

Il. - La loi n°84-53 du 26 janvier 1984 portant dispo-
sitions statutaires relatives a la fonction publique ter-
ritoriale est ainsi modifiée :

I° Larticle 57 est complété par un 10° ainsi rédigé :

« 10° A un congé d’accompagnement d’une personne
en fin de vie lorsqu’un ascendant ou un descendant
ou une personne partageant son domicile fait I'objet
de soins palliatifs. Ce congé non rémunéré est ac-
cordé pour une durée maximale de trois mois, sur de-
mande écrite du fonctionnaire. Le congé d’accompa-
gnement d’une personne en fin de vie prend fin soit a
I'expiration de la période de trois mois, soit dans les
trois jours qui suivent le déces de la personne ac-
compagnée, soit a une date antérieure. La durée de
ce congé est assimilée a une période de service ef-
fectif. Elle ne peut étre imputée sur la durée du congé
annuel. »

2° Dans le deuxieéme alinéa de I'article 136, les mots :
« du premier alinéa du 1° et des 7° et 8° de I'article
57 » sont remplacés par les mots : « du premier alinéa
du 1° et des 7°, 8° et 10° de I'article 57 ».

lll.- Larticle 41 de la loi n° 86-33 du 9 janvier 1986
portant dispositions statutaires relatives a la fonction
publique hospitaliére est complété par un 9° ainsi ré-
digé :

« 9° A un congé d’accompagnement d’'une personne
en fin de vie lorsqu’un ascendant ou un descendant
ou une personne partageant son domicile fait I'objet
de soins palliatifs. Ce congé non rémunéré est ac-
cordé pour une durée maximale de trois mois, sur de-
mande écrite du fonctionnaire. Le congé d’accompa-
gnement d’une personne en fin de vie prend fin soit a
I'expiration de la période de trois mois, soit dans les
trois jours qui suivent le déces de la personne ac-
compagnée, soit a une date antérieure, date prévi-
sible de son retour avec un préavis de trois jours
francs. La durée de ce congé est assimilée a une pé-
riode de service effectif. Elle ne peut étre imputée sur
la durée du congé annuel. »

Art. 13. - Le rapport du Haut Comité de la santé pu-
blique mentionné a I'article L. 766 du code de la santé
publique dresse un état des lieux des soins palliatifs
sur 'ensemble du territoire. La présente loi sera exé-
cutée comme loi de I'Etat.
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L’accompagnement

comme

Eric Fiat, philosophe, Espace éthique AP-HP

Lhumanité de ’'homme

a maladie, I'hospitalisation et la mort sont

les étapes d’une évolution que les soi-
gnants ont pour tache de bloquer, sinon de ra-
lentir. Comment ces étapes ne mettraient-elles
pas en péril 'humanité de 'homme ?
« La santé, c’est le silence des organes. » Le
corps en.bonne santé est en effet un corps
silencieux et un : chaque partie (organe) fonc-
tionne silencieusement au service du tout
(organisme). Chaque partie est la pour les
autres, ne subsiste pas pour elle-méme, et la
premiere vertu de la vie somatique (ce que
Friedrich Hegel appelle la fluide activité du
tout) semble étre de se faire oublier. Le corps
est 'ensemble des déterminismes silencieux
permettant la vie de I'esprit, c’est-a-dire la
liberté, comme vie de I'esprit qui s’accomplit
dans la cité et par I'’échange avec autrui.
Le corps malade est en revanche un corps
bavard et pluriel; la partie (organe) se mani-
feste alors comme séparée des autres : elle
subsiste pour elle-méme, se fige, et géne
cette fluide activité de I'organisme que nous
désignions plus haut comme caractéristique
de la bonne santé. La maladie entrave, appau-
vrit la vie sociale, et que dire lorsqu’il s’agit
d’une maladie transmissible ou contagieuse ?
Elle assigne a la nature. Parler avec le malade
- nous ne disons pas, a dessein, parler au
malade -, c’est l'aider a entretenir cette
flamme de I'esprit que la maladie tend parfois
a étouffer, c’est tenter de le rapatrier dans ses
droits et devoirs de citoyen : de cela, tout le
monde est capable.
Lhospitalisation, comme arrachement au
séjour ordinaire, est souvent percue comme
une nouvelle épreuve. Aux soignants incombe
bien sdr la tache de soigner, mais aussi peut-
étre la tache d’expliquer le soin; c’est alors
que le malade est agent du soin, afin qu’il ne
tombe pas dans cette triste condition ou il ne
serait que patient, et doublement patient
(patior, c’est subir et souffrir) : patient d’une
maladie dont il souffre; patient de soins qu’il
subit.
Et quand la mort s’approche : « la mort, la
mort au golt de sel, la mort au noir suaire, a
la bouche terreuse... » Un jour, la mort viendra
nous taper sur I'épaule, et nous rappellera -

evoir de civilisation

nous qui sommes et nous expérimentons
comme étres d’esprit et non seulement
comme étres de nature -, nous rappellera a
I'ordre de la nature. Comme dit LEcclésiaste
(3, 19-22) : « Car il en va de ’'homme comme
de la béte, comme meurt I'un, ainsi meurt
I'autre ; tout va en un seul lieu, tous sont faits
de poussiere et vont en poussiere. Qui peut
dire si I'esprit de ’'homme s’éléve, et le souffle
de la béte descend sous terre? »

Qui peut dire en effet?

Au chevet du mourant, il ne s’agit pas tant de
faire quelque chose que d’étre Ia, pas tant de
dire que d’écouter : ouvrir un vide de bonne
qualité, a lintérieur duquel les paroles du
mourant peuvent se déployer; une chambre
d’écho a la meilleure acoustique possible.
Ainsi y a-t-il une possibilité de découvrir au
dernier moment des potentialités cachées de
I'étre, une lumiére nouvelle que la “vie active”
ou vie affairée semble vouloir éteindre.

Notre civilisation laique, pauvre en rites de
passages, a tendance a dénier la mort. Elle
habite cependant I’'homme, dés le début, et
I'intériorité humaine est en vérité un espace
infini que ne peuvent mesurer les régles de la
vie sociale. Aussi vivons-nous « dans une
société que la mort effraie » (Frangois
Mitterrand), une société qui multiplie les
moyens de se divertir des questions essen-
tielles, comme le disait Pascal. « A I'origine de
la société industrielle, fondée sur le primat de
la marchandise - de la chose -, nous trouvons
une volonté de placer I'essentiel - ce qui
effraie et ravit dans le tremblement - en
dehors du monde de I'activité, du monde des
choses. La religion en général répondit au
désir de ’'homme de se trouver lui-méme, de
retrouver une intimité toujours étrangement
égarée », disait Georges Bataille dans un livre
au titre évocateur : La part maudite. Et le
déclin des religions qui écoutent au moins,
consolent au mieux, laisse une place vide que
la société laique sait mal remplir.

La mort apparait donc bien comme la part mau-
dite de notre civilisation. Mais la mort nous
attend! Et il n’est pas nécessaire d’entrer dans
les profondeurs du discours psychanalytique
pour deviner que le refoulement de la mort et de
I'angoisse - qui est la morsure que le néant fait
a notre « ame et conscience » - est dangereux.



Voici donc que la mort me rappelle a I'ordre de
la nature, et voici donc que cette intériorité
que la société dénie prend a présent toute la
place; et veut étre entendue, hurle parfois
méme qu’elle veut étre entendue.

Meériter le titre de civilisation

Ecoutons. Ecoutons, pour que les derniers ins-
tants soient au moins sereins, si la paix qu’ap-
portaient les religions fait désormais défaut.
Accompagner le mourant, c’est se faire son
témoin. Ecouter ses derniéres paroles, pour
témoigner que jusqu’au bout, et méme apreés
la mort, il fut un étre d’esprit.

Je me porte alors garant de son humanité. I
peut partir tranquille. Quand la mort l'aura
pris, lui aura cloué le bec, aura transformé le
visage expressif de 'homme de parole en
masque inexpressif - ou figé dans une unique
expression -, quand il ne pourra plus répondre,
ce sera a moi de répondre pour lui. Et respon-
sabilité ne vient-il pas de maniére significative
du verbe répondre? Aussi les survivants peu-
vent-ils apparaitre comme responsables des
morts : capables de répondre a la place de
ceux qui ne peuvent pas répondre, capables
de répondre de leur humanité. Insistons beau-
coup sur le fait que responsabilité ne doit pas
signifier culpabilité; la culpabilité est la res-
ponsabilité mal vécue, vécue pathologique-
ment. Cette responsabilité pour le mourant et
pour le mort, bien loin d’étre un fardeau
empéchant de bien vivre, est au contraire ce
qui fait de nos vies des existences vraiment
humaines. « Lhumanité est composée de plus
de morts que de vivants », disait Auguste
Comte. Voila qui signifie que les morts font
toujours partie de I’humanité : et ce, grace aux
survivants, grace aux souvenirs qu’ils gardent,
au travail de mémoire qu’ils font. Lhomme est
le seul animal qui se souvienne de son grand-
pére, le seul animal qui enterre ses morts :
dérobant au regard des survivants le triste
spectacle d’'une décomposition, d’un retour a
I'immanence naturelle, les proches du mort
sauvent ainsi ’hnumanité du mort, dont on se
souviendra comme d’un étre d’esprit; et réci-
proquement, c’est en faisant ce travail de
mémoire, en veillant sur le mourant et sur le
mort, que les vivants existent comme étres
vraiment humains, comme étres d’esprit, et
non pas comme bétes amnésiques.

Insistons : ceci nous semble valoir quelle que
soit I'idée philosophique qu’on se fait de la
mort; quand bien méme la mort serait le pas-
sage d’'une maniére d’étre au pur et simple
néant - et non pas le passage d’'une maniere
d’étre a une autre maniére d’étre : vie en Dieu
par exemple -; quand bien méme nous serions
tous condamnés a devenir un jour poussiere,

vieux ossements rongés par la tristesse et par
I'ennui. Proches les uns des autres, les mou-
rants et les bien portants, les hommes morts
et les hommes vivants se constituent les uns
les autres comme étres d’esprit, etice, par la
seule grace de cette proximité que I'’hopital
doit permettre, et ne permet pas encore
assez. Cela colte cher dites-vous? Plus cher
qu’une “bonne mort” administrée? Eh bien
que notre société mette le prix qu’il faut pour
mériter le titre de civilisation...

Au bout de ce trop long chemin qui, nous l'es-
pérons, n'aura pas été pour nous un chemin
de Croix, décidons, malgré bien des
contraintes, d’étre toujours vigilants. Et espé-
rons comme Jean de La Fontaine « que ce
chapitre ne se sera pas pour néant tenu...,
que quand il sera besoin d’exécuter... »m
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Sauvegarder la dignité
de ‘ceux qui nous quittent

Pr Jean-Francois Mattei, professeur de pédiatrie et de génétique médicale, député des

Bouches-du-Rhone
La tentation de Prométhée

u travers de la révolution scientifique, qui

marque notre époque, ’lhomme s’imagine
qu’il peut désormais maitriser la vie. Ne peut-il
concevoir a volonté au fond d’'une éprouvette ?
Ne peut-il s’assurer par le diagnostic prénatal ou
préimplantatoire de la qualité de la vie a venir
pour, en quelque sorte, la choisir? Le Promé-
thée des temps modernes s’affirme a nouveau
dans son éternelle ambition d’égaler Dieu. Puis-
qu'’il croit dominer le début de la vie, ce Promé-
thée-la, comment ne serait-il pas aussi tenté
d’en maitriser la fin?
Pourtant la chose n’est pas si simple! Certes,
la médecine qui guérit aujourd’hui de nom-
breuses affections jusque-la incurables, les
techniques médicales et la réanimation, qui
permettent d’entretenir une survie prolongée,
repoussent sans cesse les limites de la mort.
Mais ce Prométhée-la en vient alors a oublier
que s’il se prend pour Dieu, il n’en est pas
moins homme! Pour refuser la mort, confon-
dant souvent science et artifice, il céde a la
tentation manifeste d’abuser de certaines
techniques de pointe, méme lorsque, du fait
de I'acharnement thérapeutique, une agonie
est prolongée de fagon inhumaine. Or, quand
les conditions de vie de celui qui va mourir
passent alors au second plan, dans le déni de
sa solitude, de sa souffrance comme de celle
de ses proches et des soignants, peut-on par-
ler de victoire sur la mort? Ne s’agit-il pas plu-
tot d’'un grave contresens ou plus encore d’un
mensonge? La victoire n’est-elle pas plutot
dans [I'apprivoisement de la mort et son
acceptation lorsqu’elle est inéluctable ?
La mort devient ainsi, pour notre société, pour
chaque homme, un sujet de préoccupation
majeure dont les dimensions métaphysiques
rejoignent la crainte des épreuves infligées au
corps. S’agissant de résumer la condition
humaine, c’est toute cette réflexion qui nous
est soumise. Le malaise, les oppositions et les
solutions extrémes relévent, me semble-t-il,
du divorce entre la conscience de plus en plus
affirmée de la dignité de la personne et la
méconnaissance de la mort. Nous avons peu
a peu désappris la mort, elle a déserté nos
foyers comme si, avant que d’étre morts, les
mourants n’étaient déja plus des vivants.

En 1976, le Conseil de I'Europe dans une
réflexion sur la fin de vie, se déclarait
« convaincu que les malades mourants tien-
nent avant tout a mourir dans la paix et la
dignité, si possible avec le réconfort et le sou-
tien de leur famille et de leurs amis. » Il ajou-
tait que « la prolongation de la vie ne doit pas
étre en soi le but exclusif de la pratique médi-
cale, qui doit viser tout autant a soulager les
souffrances. » C’est bien le sujet qui nous
concerne.

La dignité de la personne humaine

Je disais dignité humaine. Tout effort pour
répondre aux préoccupations des malades
incurables et des mourants doit évidemment
étre fondé sur la dignité de I'étre humain et
des droits qui en découlent. Cette dignité est
inhérente a I'existence de tout étre humain. Si
sa possession était due a des particularités ou
a une condition quelconque, la dignité ne
serait pas, également et universellement, le
propre de tous les étres humains. Létre
humain est donc investi de dignité tout au
long de sa vie. La douleur, la souffrance ou la
faiblesse ne peuvent I'en priver. Une personne
peut voir sa dignité respectée ou violée, mais
cette dignité ne peut lui étre conférée ou reti-
rée. Le respect qu’elle implique n’appelle pas
de réciprocité concréte, dans le cas par
exemple des malades dans le coma. Croire
que la dignité humaine peut étre divisée, ou
encore limitée a certains stades ou états,
serait une forme de mépris a son égard.

La dignité des membres les plus vulnérables de
la société - a qui il peut étre difficile de faire
entendre leur voix - peut se révéler insuffisam-
ment reconnue ou protégée. A ce titre, les
malades incurables ou les mourants figurent
parmi ceux dont la condition marginale les
expose a des pressions individuelles et sociales.
Lobligation de leur donner I'acces aux soins
auxquels ils ont droit découle de la prise de
conscience que la dignité humaine est impres-
criptible.

Le droit de pouvoir accéder
aux soins palliatifs appropriés

Je disais encore que nous avions désappris la



mort. De fait, I'inaptitude croissante de nos
sociétés a faire face a la mort et aux phéno-
meénes qui 'accompagnent figure au premier
rang des principaux facteurs qui font obstacle
a une mort pleinement humaine et a la mise
en place des soins palliatifs. Quand la plupart
des hommes souhaitent mourir dans un cadre
familier, - en Europe, dans la majorité des cas
ils meurent dans des hoépitaux ou des cli-
niques dans des circonstances qui peuvent
étre considérées comme inhumaines - ils sont
laissés a I'abandon alors que leurs souf-
frances pourraient étre évitées. Cela tient
pour partie a la peur de la mort, a la mécon-
naissance des soins palliatifs et a I'insuffi-
sance des structures sociales.
Devant le risque d’abandon, le risque d’acharne-
ment, les pressions d’'influence extérieure alté-
rant le droit de I'individu a I'autodétermination et
la tentation de trouver des justifications, sous
divers prétextes (pitié, pénurie de ressources,
expressions ambivalentes de la volonté), pour
ébranler l'interdiction fondamentale de mettre
fin a une vie, trois points me paraissent essen-
tiels pour les malades incurables et mourants :
* le droit a toute la gamme des soins palliatifs;
* le droit a Fautodétermination;
¢ linterdiction absolue de mettre fin intentionnelle-
ment a leurs jours.
Selon [I'Organisation mondiale de la santé
(OMS), les soins palliatifs constituent « I’'en-
semble des soins actifs donnés aux malades
dont I'affection ne répond pas au traitement
curatif. La lutte contre la douleur et d’autres
symptémes, comme la prise en considération
de problémes psychologiques, sociaux et spiri-
tuels sont primordiales. Le but des soins pallia-
tifs est d’obtenir la meilleure qualité de vie
possible pour les malades et leur famille. »
C’est dire que les soins palliatifs constituent
une approche holistique de I'étre humain dans
ses dimensions psychologiques et physiques.
Sur le plan de la politique de santé, un des
objectifs majeurs est d’assurer a la population
des soins palliatifs de qualité et appropriés.
Davantage encore, le degré d’humanité d'une
société se juge au moins autant par les soins
prodigués aux faibles et aux mourants que par
d’autres réalisations souvent plus prestigieuses.
Pourtant, malgré de remarquables progres, le
recours aux soins palliatifs dans la pratique
semble encore trés en retard sur les techniques
disponibles. Cette lacune est due a I'absence
de formation et d’enseignement, a des appré-
hensions non fondées, a des préjugés ainsi qu’'a
une méconnaissance de leur réle potentiel par
la société. Ayant pour objet de répondre aux
besoins des malades incurables et des mou-
rants, ils devraient donc faire partie intégrante
de la médecine en tant que telle, ce qui n'est
pas le cas! Cette lacune est également due a

I'insuffisance des ressources destinées a I'orga-

nisation de structures spécialisées qui font

cruellement défaut.

Une véritable volonté politique dans ce domaine

doit donc s’attacher a répondre a quelques

impératifs cruciaux. J’en distingue quatre :

* rendre la mort plus familiale et plus familiere;

* aider et entourer les familles;

* développer divers types de structures spécialisées;

 former les praticiens et organiser des
équipes pluridisciplinaires.

Rendre la mort plus familiale
et plus familiere

Assurer d’abord I'application du principe d’égal
acces a des services de qualité appropriée aux
malades incurables et aux mourants. Lorsque
le maintien a I'nOpital demeure nécessaire,
prévoir des structures d’accueil pour permettre
a I'entourage d’assister ses proches. On ne
peut rester sans réagir quand, en 1961, 66 %
des malades mouraient chez eux alors qu’au-
jourd’hui la proportion est rigoureusement
inverse! Il faut tout faire pour répondre, dans
la mesure du possible, au désir de la majorité
des personnes de mourir chez elles dans un
cadre familier et, pour cela, soutenir I'organi-
sation de structures ambulatoires et flexibles.
Permettre, dans des conditions définies, aux
enfants d’étre auprés de leurs parents lors-
qu’ils s’apprétent a partir comme ils I'ont fait
eux-mémes pour leurs propres enfants quand
ils sont venus au monde.

Les familles qui désirent prendre soin d’un
mourant ont souvent besoin de conseils et
d’aide professionnelle, non seulement sous la
forme d’assistance médicale et infirmiére mais
aussi d’'un soutien psychologique et, quand
elles le souhaitent, religieux et spirituel.

Le recours a des bénévoles est un complément
important aux mesures d’accompagnement et
aux soins des mourants. Il permet de maintenir
un sens de continuité et de normalité a la vie.

Développer divers types
de structures spécialisées

A la suite de I'ceuvre de pionnier de Cicely
Saunders en 1967, il y a lieu de créer un
nombre suffisant de services hospitaliers spé-
cialisés. Malgré une préoccupation apparue
dés 1985 avec un premier groupe de travail au
secrétariat d’Etat a la Santé, la premiére unité
de soins palliatifs créée par le Pr Maurice
Abiven en 1987 et des efforts poursuivis, notre
pays accuse un réel retard. 576 lits répartis en
54 unités, plus de 80 équipes mobiles ceuvrent
utilement et il faut souligner que, dans la
grande majorité des cas, ces structures sont
bien organisées et structurées en équipes plu-
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ridisciplinaires aidées de bénévoles. Mais que
dire quand aucune structure n’existe dans la
prise en charge des enfants en fin de vie? Que
dire quand plus de 40 départements sont
dépourvus de toute structure et de nombreux
autres n'ont a proposer que quelques lits en
unités résidentielles ou une équipe mobile aux
effectifs restreints? Que dire encore quand
I'absence de statut administratif clair laisse
planer l'incertitude sur I'avenir des structures
et des hommes? Que dire enfin devant la
carence quasi générale des structures de
soins palliatifs a domicile prévues pourtant par
la loi hospitaliere de 1991?

Or, la nécessité de structures spécialisées s'im-
pose d’autant plus que la fréquence des can-
cers, affections neurologiques graves et maladie
d’Alzheimer augmente en méme temps que la
longévité et que dure la dépendance. On ne gué-
rit jamais de la vieillesse mais si la mort est la
seule fagon de s’en affranchir, cette période doit
bien étre considérée comme un moment privilé-
gié de la vie. Outre que ces services permet-
traient I'organisation en réseau avec d’autres
structures plus mobiles, y compris dans I’hospi-
talisation a domicile, ils participeraient a la for-
mation pratique des futurs médecins et
professionnels et a la recherche nécessaire
dans ce domaine. A terme, il serait souhaitable
que les soins palliatifs puissent étre assurés
dans tous les services confrontés a la mort.

Former les praticiens
et organiser des équipes
pluridisciplinaires

Faut-il ici rappeler que I'intervention médicale a
pour but de guérir la maladie et de soulager la
douleur mais pas de prolonger la vie a tout prix.
Alléger les souffrances des personnes qui sont
entrées en phase terminale fait partie des obliga-
tions du médecin. Il ne peut pas laisser sans trai-
tement un malade qui présente des symptomes
et des souffrances intolérables, de peur que les
moyens thérapeutiques utilisés pour le soulager
n’abregent, aussi peu que ce soit, le temps qui lui
reste a vivre. Cette crainte est souvent a I'origine
des efforts insuffisamment déployés pour sou-
lager la douleur. Les médecins doivent donc étre
formés a ce type de prise en charge car un trai-
tement antalgique efficace permet a la personne
de conserver sa dignité au cours de la derniere
phase de sa vie et de lui donner un sens. A coté
du traitement de la douleur, la médecine des
soins palliatifs devrait occuper une place impor-
tante dans la formation des futurs médecins, y
compris par I'approche des sciences humaines et
sociales.

Toutes les professions appelées a traiter des ma-
lades incurables ou des mourants doivent rece-
voir des instructions appropriées dans le cadre

de leurs fonctions. Lidéal serait des modes d’en-
seignement et de formation complémentaires in-
terdisciplinaires qui touchent, outre au domaine
médical et infirmier, aux aspects pertinents de la
psychologie, de la sociologie, de I'anthropologie,
de I'éthique ou de la théologie. C’est la meilleure
fagon pour permettre a ces personnels d’ac-
cepter et de respecter les malades en phase ter-
minale dans le cadre adapté d’'une équipe inter-
disciplinaire. Les volontaires donnant des soins
aux mourants devraient également étre formés
et soutenus de maniére a prendre en charge cer-
taines taches au sein de I'équipe.

Lorsque se sont produits les cas de meurtre de
malades incurables ou de mourants en institution,
qui ont profondément ébranlé I'opinion publique,
en Autriche, en Allemagne, au Danemark, aux
Pays-Bas, en France ou dans d’autres pays, la
cause principale de ces événements a réguliere-
ment été I'insuffisance de formation et de soutien
donnés au personnel de santé responsable. On
ne peut pas méconnaitre que les professionnels
comme les bénévoles ont besoin d’étre soutenus
pour remplir leur tache, a la fois par I'équipe toute
entiére solidaire, mais aussi par des conseillers.
Une formation défectueuse, le sentiment d’étre
débordés et les difficultés écrasantes de leur
tache peuvent amener des membres du per-
sonnel de santé a envisager de mettre fin a la vie
d’'un malade incurable ou mourant.

Il ne faut donc pas se contenter d’'un examen su-
perficiel quand le désir de mourir est exprimé par
un tel malade. Les soignants ainsi que la famille
et les proches du malade doivent d’abord déter-
miner si ce souhait est I'expression authentique
de la volonté de l'intéressé ou s’il ne traduit pas
plutét une demande d’attention plus soutenue
dans les domaines thérapeutique, social et spiri-
tuel. Cela conduit a aborder le droit des malades
incurables et des mourants a I'autodétermination.

Le droit des malades incurables
et des mourants
a l'autodétermination

D’aprés l'article 5 de la Convention sur la pro-
tection des droits de 'homme et de la dignité de
I'étre humain a I'égard des applications de la
biologie et de la médecine, il ne peut étre ef-
fectué d’intervention dans le domaine de la
santé que lorsque la personne concernée a
donné son consentement libre et éclairé. Ce
principe vaut aussi dans le cas des malades in-
curables et des mourants. Or, ce qui est possible
au plan médical ne correspond pas toujours aux
veeux d’un tel malade.

Il doit avoir la possibilité concréte de refuser le
traitement destiné a prolonger ses jours. Pour
lui permettre ce choix, une information intelli-
gible et compléte sur sa maladie, le pronostic
présumé, le sens, les objectifs, les difficultés et



les buts des efforts diagnostiques et thérapeu-
tiques doit lui étre fournie. Un nombre important
de médecins hésite a fournir une telle informa-
tion et cette obligation est de plus en plus consi-
dérée comme la partie la plus difficile et la plus
éprouvante de la tache du médecin parce qu'il
lui faut non seulement communiquer une infor-
mation médicale avec tact et compassion mais
aider le malade a prendre des décisions vitales.
La encore, les médecins doivent étre formés et
entourés par toute une équipe.

Renoncer a appliquer un traitement plut6t que
de prolonger indiment des souffrances - lorsque
cette démarche est conforme aux voeux du ma-
lade - doit étre considéré comme une solution
acceptable. Linterruption du traitement doit étre
rigoureusement distinguée du suicide assisté
par un médecin et de I'euthanasie. La Déclara-
tion de Madrid de 1987 exposée par I’Associa-
tion médicale mondiale affirme que « mettre dé-
libérément fin a la vie d’'un malade, méme a sa
demande ou a la demande de proches parents,
est contraire a I'éthique. Cela n’empéche pas
le médecin de respecter le désir d’un malade
de permettre au processus naturel aboutissant
a la mort de suivre son cours lors de la phase
terminale de la maladie. » La Déclaration de
Marbella en 1992, précise que « le suicide as-
sisté par un médecin (...) est contraire a
I'éthique et doit étre condamné par la profes-
sion médicale. »

Dans les cas ou, en raison de I'incapacité de fait
du malade, la décision incombe a un tiers; cette
décision doit étre prise en ayant présent a I'es-
prit le bien-étre du malade, et ce, a issue de
délibérations collégiales entre tous ceux qui par-
ticipent aux soins prodigués a 'intéressé.

Les représentants du malade, les membres de
sa famille ou des proches peuvent jouer un role
important dans le processus de décision. Les
critéres de décision présentent une particuliere
importance lorsqu’il s’agit de personnes frap-
pées d’incapacité permanente tels que les han-
dicapés mentaux. Les malades incurables et les
mourants ont donc le droit de déterminer eux-
mémes la maniére dont doit se dérouler leur fin;
ce droit ne s’étend toutefois pas a I'’euthanasie.
Si I'on entérinait la demande du malade expri-
mant la volonté que I'on mette fin a ses jours, il
faudrait alors en bonne logique s’abstenir dé-
sormais de réanimer tous ceux qui par une
conduite suicidaire manifestent clairement leur
détermination d’en finir avec la vie.

Je suis convaincu qu’il est des limites avec les-
quelles on ne peut transiger. Les franchir consti-
tuerait un aveu d’échec, I'acceptation d’une faci-
lité et le refus d’assumer la réalité des situations.

Maintenir I'interdiction absolue
de mettre fin intentionnellement
aux jours des malades
incurables ou des mourants

La Convention européenne de sauvegarde des droits
de 'nomme et des libertés fondamentales dispose
dans son article 2 que «le droit de toute personne
a la vie est protégé par la loi. La mort ne peut
étre infligée a quiconque intentionnellement. »
Ce droit fondamental a la vie et l'interdiction ab-
solue de mettre intentionnellement fin a la vie d’'un
étre humain doivent étre également respectés
dans ces conditions spéciales que constitue la
phase terminale d’'une vie. Mourir est une des
phases de la vie. C’est dire que le droit de mourir
dans la dignité correspond d’abord au droit a une
vie en dignité. La loi interdit donc de tuer un étre
humain, méme si telle est I'expression.de sa vo-
lonté. La régle vaut pour les personnes agées, les
malades et les handicapés comme pour les ma-
lades incurables et les mourants. Porter atteinte a
cette interdiction entrainerait des conséquences
incalculables et ne pourrait qu’accentuer les pres-
sions individuelles ou sociales sur ceux qui au-
raient le sentiment d’étre un fardeau pour une so-
ciété qui, par ailleurs, leur fournit la possibilité de
mettre fin a leurs jours.

Lexpérience des sociétés qui font preuve de
laxisme a I'égard de l'interdiction de supprimer la
vie, montre que la conséquence logique de cette
attitude est que des étres humains finissent par
étre tués sans leur consentement. En sapant ainsi
le principe fondamental de toute vie, on s’engage
sur la pente qui méne a accepter I'élimination
d’étres humains dont la vie est considérée comme
privée de sens. Au demeurant, il me semble que
la demande d’euthanasie n’est jamais que I'ex-
pression ultime et désespérée du refus de la souf-
france, de I'abandon et de la solitude. Si notre so-
ciété accordait toute leur importance a la prise en
charge de la douleur, aux soins palliatifs et a I'ac-
compagnement des mourants, nul doute que la
demande d’euthanasie perdrait de sa légitimité
pour disparaitre. C’est pourquoi, de mon point de
vue, il n’y a pas lieu de légiférer sur I'euthanasie
quand I'urgence est de mieux répondre aux impé-
rieuses nécessités pour accompagner le départ.
C’est tout le sens de ce que nous entreprenons
ensemble par le texte de la loi du 9 juin 1999
sur I'accés aux soins palliatifs, que nous ap-
prouvons trés généralement et qui nous réunit
dans la volonté commune de sauvegarder la di-
gnité de ceux qui nous quittent. m
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Repere philosophique

Hans Jonas :

exercice de responsablllte
et droit de mourir

David Smadja, professeur de philosophie, Espace éthique AP-HP

« Celui qui agit est toujours inconscient. » Johann Wolfgang von Goethe

L a méditation de Hans Jonas est d’abord
parvenue jusqu’a nous, a grands traits, a
travers le prisme du débat public offrant en par-
ticulier a certains problemes de santé publique
des reperes et un paradigme en pronant une
politique faite de prudence et de responsabilité.
Ace titre, elle inspira concrétement la forme du
moratoire en matiére de thérapie génique et de
manipulations génétiques. Paradoxalement, ce
détour de la pensée par le monde et ses aspi-
rations constituera un appauvrissement en of-
frant pourtant I'occasion de découvrir la fécon-
dité propre de I'éthique collective de Hans
Jonas. Appauvrissement dans la mesure ou
I'exposé 'd’'une maxime d’action publique ne
rend pas justice au travail irréductible de médi-
tation du philosophe, et pourtant fécondité de
par I'adoption chez Jonas d’une échelle collec-
tive pour poser avec pertinence les problemes
éthiques de notre temps afin de susciter ce qu’il
appelle “le dialogue public”. Par exemple, “le
droit de mourir” deviendra, pour notre auteur,
un probléme éthique au sein méme de la
sphére publique - et non simplement dans le for
intérieur d’'une conscience morale solitaire -
parachevé pourtant par le souci philosophique
de corriger “I'imagination publique”.

La signification moderne
de I'éthique

A Tlinstar de nombreux penseurs allemands,
Hans Jonas (1903-1993) dut suivre un itiné-
raire de pensée soumis a I'’épreuve des
“sombres temps” évoqués par son amie
Hannah Arendt a propos du siecle des guerres
mondiales et de I'extermination de masse. Le
projet méme de sa philosophie s’en ressentira
par un questionnement éthique adapté aux
conditions historiques d’une civilisation
moderne essentiellement déterminée par
I'emprise de la technologie.

De I'Allemagne devenue folle a I’ “Amérique”,
le parcours fut maintes fois balisé reliant pour
Hans Jonas comme pour Hannah Arendt ou
Leo Strauss, les riches années de formation a
I'université allemande et la découverte de

Husserl et de Heidegger, a I'exil devant “la
montée des périls”, précédant le retour a
I'université dans le monde libre, en tant que
professeur; il enseignera la philosophie a la
New School of Social Research de New York.

Au début des années vingt, Hans Jonas fut
éléve au séminaire d’exégese néo-testamen-
taire de Rudolf Bultmann et s’intéressa au
phénoméne gnostique pour y consacrer sa
thése de doctorat. En apparence, rien dans un
tel travail d’érudition - travail consacré au radi-
calisme spéculatif de I'’Antiquité tardive - ne
laissait prévoir une inflexion vers “la civilisa-
tion technologique” congue comme objet de
recherche. Pourtant, Jonas suggérera la conti-
nuité d’un parcours chaque fois attentif aux
nouveaux horizons que les hommes incorpo-
rent a leur existence.

Son ouvrage majeur Le principe responsabilité
- Une éthique pour la civilisation technolo-
gique (1979) obtint un succes et une recon-
naissance publics, particulierement en
Allemagne, contrastant singulierement avec
I'accueil tardif de la France ou I'ouvrage ne fut
traduit qu’en 1990. Il fut encore I'occasion
d’'un débat crucial avec Karl-Otto Apel et
Jurgen Habermas autour de la signification
moderne de I'éthique dans son rapport a l'ir-
réversibilité du temps.

Vers une nouvelle responsabilité

Si la vocation de la réflexion éthique, et de la
philosophie en général, consiste a prendre
une certaine distance a I'égard des idées
imposées par l'usage et les meceurs au sein
d’'une société particuliere, on observe au
contraire chez Hans Jonas, un renversement
complet du questionnement, privilégiant une
situation sociale et historique, en apparence
contingente, pour lui donner une forme essen-
tielle. La civilisation technologique, au sein de
laquelle ’'homme parvient progressivement a
maitriser la nature par le progres d’un savoir
actif - que I'on doit désormais penser comme
pouvoir - ne représente pas un des visages ou
une des propriétés d’'une humanité dont les



caractéristiques essentielles resteraient
immuables. Lentreprise philosophique, telle
que la congoit Hans Jonas, consiste a se
départir de I'éthique traditionnelle dont le
questionnement est relatif, pour repenser a
nouveau la question de I'agir dans un contexte
mondain sans commune mesure. Loriginalité
de la situation historique et le nouveau rap-
port au monde qu’elle induit atténue puis
efface la permanence trompeuse des signifi-
cations du monde moral. Pour Jonas, l'es-
sence de l'agir humain s’est transformée et
I'augmentation en apparence quantitative du
pouvoir technique de 'homme se révéle étre
une mutation qualitative.

Le rapport qu’il entretient avec la nature s’est
lentement modifié, enracinant dans les
consciences, un nouveau champ des possibles
et donc une nouvelle condition de I'homme et
de son action. A cet égard, en comparant la
représentation de I'agir humain et de la nature
(phusis) dans I'’Antiquité aux « nouvelles
dimensions de la responsabilité », Hans Jonas
isole une différence substantielle. Elle tient a
la signification nouvelle de la nature qui se
trouve désormais fondue dans le monde
humain de l'artefact - domaine du faire de
I’'homo faber - et de la production et par la perd
son éminence pour devenir un objet pour la
responsabilité de 'homme. La représentation
traditionnelle consacrait une nature immuable
qui, au contraire de ’'homme mortel - lequel
devient sans cesse autre que lui-méme et se
rapproche de la mort - est, selon le terme que
nous héritons des grecs, aei c’est-a-dire existe
toujours et n’est donc pas susceptible d’étre
altérée ou modifiée dans son principe. Il en
résultait une définition - pourrait-on dire une
cloture? - de I'éthique centrée autour du phé-
noméne humain excluant de la sphéere de la
moralité et de la responsabilité toutes les
actions ayant trait au rapport a la nature.

Une vie authentiquement
humaine

La force du questionnement jonassien rejaillit
lorsque se trouve élucidée, a I'encontre de toute
une tradition de philosophie morale, le caractére
relatif et donc inadéquat du critére subjectif et
rationnel de proximité et de présence comme
unité de mesure permettant d’évaluer les
conduites humaines. Spontanément, I'action
responsable de 'hnomme était jugée a partir de
ses effets immédiats dans le temps et dans
I'espace exclusivement obligée par la présence
réelle des autres individus. La réflexion éthique
épousant le sens commun était donc a I'origine
d’une théorie morale fondée sur la considération
du présent de I'ego pour la détermination des
impératifs moraux.

Au contraire, I'éthique collective qui convient
naturellement et rationnellement a la civilisa-
tion technologique doit reconnaitre la légiti-
mité de devoirs vis-a-vis de la nature
permettant de garantir une intégrité mise a
mal par le savoir technique de ’homme.

Les atteintes a l'intégrité de la biosphére
conjuguées a la menace nucléaire, puis a I'in-
tervention potentielle de la technique modi-
fiant les conditions biologiques de naissance
et de mortalité du corps humain, permettent
de mettre en évidence une responsabilité
humaine vis-a-vis des générations futures, res-
ponsabilité des effets futurs ignorés de notre
action présente. Par la, Hans Jonas pointe une
sorte d’inconscience collective, aux effets insi-
dieux, qu’il nomme « apocalypse rampante ».
Des lors, le devoir ne s’exercera plus sur la volonté
autonome et ramassée d'un sujet.ou d'une
conscience morale. En revanche, il permettra de
garantir positivement la prémisse méme de toute
obligation, a savoir qu’il existe un monde et une
humanité : « Agis de facon que les effets de ton
action soient compatibles avec la permanence
d’une vie authentiquement humaine sur terre. »
Hans Jonas écrit « Le nouvel impératif invoque
une autre cohérence : non celle de I'acte en
accord avec lui-méme, mais celle de ses
effets ultimes en accord avec la survie de I'es-
péce humaine... » Lobligation vis-a-vis de I'in-
connu et de l'indéfini - qui paradoxalement
n’existe pas encore - permet précisément de
faire apparaitre un autre type de devoir, vis-a-
vis de I'existence et de I'étre transcendant et
non vis-a-vis de la conscience présente.
Opérant un renversement des repéres tradi-
tionnels de I'éthique, I'auteur du Le Principe
responsabilité suggere par la méme que I'uni-
versalité logique de I'impératif catégorique
kantien déterminé par la Raison refléte les
intéréts d’'une humanité présente et donc par-
ticuliére distincte d’une humanité globale dont
I'universalité serait, quant a elle, réelle.

Bien entendu, la constitution d’une éthique
vaut toujours d’'une maniere ou d’une autre
pour le présent. Cependant, elle peut trouver
sa détermination de I'extérieur. Paradoxalement,
la considération d’un futur éloigné et inconnu est
féconde. Elle instille dans I'esprit des hommes
une attitude consciente du défaut fondamental
du savoir scientifique en matiére de prévision et
prone le respect, la crainte et I'abstinence par le
biais d’'une “heuristique de la peur”.

La signification du droit
de mourir

La réflexion vivante que Hans Jonas méne au
sujet du Droit de mourir (1978) doit étre
congue comme une épreuve cruciale de la
théorie de la responsabilité qui se trouve
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confrontée au domaine de la médecine.
Lhomme n'y a affaire qu'a lui-méme et se
trouve pris au piege de sa propre ingéniosité,
en devenant lui-méme objet d’une technique
qui, dans le méme temps, augmente sa force
et porte atteinte a son étre.

Le domaine médical offre 'avantage pédagogique
de la familiarité en cela qu'’il se restreint au cercle
déja connu des individus présents. Pourtant, il
permet déja d’aborder I'éthique en termes de res-
ponsabilité vis-a-vis des générations futures.

La pensée de Hans Jonas procéde par une sorte
de réduction de la focale pour s’orienter vers le
cas limite ou extréme - “les cas torturants” dont
la fréquence statistique est faible - en suggérant
son caractere profondément significatif en fait de
questionnement éthique. Concretement, la ques-
tion du droit de mourir telle qu’elle se pose dans
les conditions de la médecine moderne, revét
une dimension symbolique qui trouve d’ailleurs
une sanction dans le souci de I'opinion publique.
La forme littéraire de I'essai convient naturel-
lement a ce texte court tant il s’agit pour I'au-
teur de réfléchir et de méditer librement, plus
que de construire ou de fagonner une doctrine
ou un systéme. Limpression est que I'auteur
ne cherche pas a maitriser de part en part son
propos et qu’il accepte de se trouver lui-méme
ébranlé ou embarrassé par la rencontre d’une
contradiction féconde. Létonnement qui inau-
gure son propos témoigne de cet état d’esprit
proprement philosophique justement décrit
par Platon dans le Théététe sous le nom de
thaumazein. Pourtant, ce n’est plus la
contemplation de l'ordre transcendant de
I'Etre qui étonne et ouvre la voie de la philo-
sophie, mais la considération - soufflée a
I'oreille par la rumeur du social - d’'une éven-
tualité troublante par le désordre et la contra-
diction qu’elle introduit dans les esprits : la
reconnaissance d’un droit de mourir. Mais
I’étonnement au sens philosophique ne trouve
pas ici son terme. Il ne s’agit pas d’un état de
conscience suscité par la seule confrontation
a l'extraordinaire, c’est-a-dire une sorte de
curiosité. Lénergie propre au thauma (I'éton-
nement) prolonge son office en faisant entre-
voir derriere la contradiction apparente, la
promesse d’un nouvel ordre de cohérence.
Lentreprise menée par Hans Jonas ne doit
pas, a mon sens, étre pergue comme idéolo-
gique. Le droit de mourir se trouve constam-
ment défini comme étant un droit de vivre de
maniére humaine, c’est-a-dire comme un indi-
vidu endossant sa mortalité pensée comme
“qualité de la vie” - individu voué de par sa
nature intime a naitre et a périr. A cet égard,
Hans Jonas écrit : « Que la vie soit mortelle,
cela représente certes sa contradiction princi-
pale, mais cela fait partie de son essence, au
point qu’on ne peut méme I'imaginer autre-

ment. Et la vie est mortelle, non pas bien que,
mais parce qu’elle est la vie, selon sa consti-
tution Ia plus originelle... » Or, la considération
exclusive par le médecin de la vie du corps,
définie de maniere physiologique vaut comme
une négation prolongée de I'autodétermina-
tion du patient. Elle ne permet pas a ’'homme
de posséder sa propre mort, de se la repré-
senter. En ce cas, la technique qui a asservi
I’'homme - le patient comme le médecin qui
est devenu « un technicien général du corps »
- porte directement atteinte au droit inalié-
nable de posséder « sa propre mort dans la
conscience bien concrete de son imminence ».
Ce type de questionnement pourrait sembler
assez éloigné du théme jonassien de la respon-
sabilité vis-a-vis des effets lointains de la tech-
nigue moderne. Pourtant, si les effets de la
pratique médicale paraissent immédiats, ils ne
représentent en fait que l'indice présent d’une
évolution radicale de long terme, « potentielle-
ment la plus néfaste ». La logique de I'homo
faber est poussée a l'ultime en permettant de
faire de « la constitution définitive de ’'homme »
un objet de choix pour I’'hnomme. A ce propos,
Hans Jonas évoque les progres de la biologie cel-
lulaire permettant a terme de « contrecarrer les
processus biochimiques du vieillissement »,
modifiant le sens profond de I'existence humaine.
En effet, la mortalité ne serait plus une détermi-
nation nécessaire sur laquelle nous n’aurions
effectivement aucune prise - représentant un élé-
ment essentiel de notre subjectivité — mais une
sorte de défaut ou de maladie a laquelle on pour-
rait remédier. De la sorte, les effets du progrés
scientifique en la matiére, portant atteinte aux
conditions mémes de I'existence humaine, modi-
fieraient une certaine économie de la mortalité
consubstantielle a chacun.

« Peut-étre, chacun de nous a-t-il besoin
d’une limite immuable de notre attente de vie
pour nous inciter a compter nos jours et a
faire en sorte qu’ils comptent. »

Par un riche détour, Hans Jonas nous permet
donc de mieux saisir le sens du droit inaliénable
a la vie qui ne doit pas étre compris comme un
devoir absolu imposé de I'extérieur par l'inertie
de la technologie, devoir auquel I'individu ne
pourrait se soustraire quelle que soit sa volonté
propre. Ce droit implique au contraire une
conscience personnelle et autonome,
conscience qui a chaque instant le conserve et
le ratifie par la force de sa dignité. m

EN SAVOIR PLUS

* Hans Jonas, Le Principe responsabilité - Une
éthique pour la civilisation technologique,
Paris, Cerf, 1979.

* Hans Jonas, Le Droit de mourir, Paris,
Rivages poche/ Petite bibliotheque, 1996.
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Situations et pratiques soignantes

Une approche humaniste du soin

Francoise Duménil-Guillaudeau, infirmiére générale, directrice du service de soins infirmiers,

Centre hospitalier de Rodez

Penser autrement
nos pratiques
ujourd’hui, 70 % des per-

A sonnes décédant meurent
dans des institutions de soins. Si
cette réalité peut s’expliquer en
partie par I'augmentation de la
durée de vie, le développement
des progres médico-scientifiques
et la qualité de la protection so-
ciale jouent un réle prépondérant
dans le changement du lieu de la
mort. Ainsi, les personnes en fin
de vie convient les soignants a un
accompagnement riche de com-
passion et d’humanité. Cepen-
dant, une meilleure prise en
compte de I’étre humain pour as-
sumer cet accompagnement né-
cessite un entourage soignant
présent et formé.

Dans les unités de soins, les infir-
miers ou infirmiéres sont
confrontés a des questionne-
ments éthiques, parce que trop
souvent ils éprouvent des senti-
ments négatifs teintés d’échec
vis-a-vis de la vie finissante et de
la mort. En effet, aujourd’hui, peu
de jeunes étudiants, arrivant en
I.LE.S.l. (Institut de formation en
soins infirmiers), ont accompa-
gné un membre de leur famille.
Au contraire, nous avons plutot
tendance a cacher cette mort.
Celle-ci est considérée péjora-
tive, tabou : 'échec d’une vie. En
fin de compte, nous apprenons a
ignorer la mort!

Cela nous renvoie a la question
relative a I'éthique du soin. En
effet, I'accélération du pouvoir
des techniques médicales et
scientifiques sur la maitrise de la
vie finissante - la mort serait-elle
la derniere maladie a vaincre? -
nous pose probléme et nous
implique dans une réflexion
éthique qui ne peut plus étre

réservée a un groupe d’initiés.
Cette réflexion doit étre partagée
parce qu’elle constitue la seule
garantie du respect de la per-
sonne. Ses repéres essentiels
reposent sur le droit a la dignité
de tout membre de la commu-
nauté, son statut social et son
état de santé.

Alors, oublions la notion “soi-
gner”, expression vague, galvau-
dée dans son utilisation, pour
réfléchir au concept du “prendre
soin”, attention singuliére a une
personne singuliere, accédant
ainsi a ce qui constitue notre
devoir d’humanité.

A I'heure actuelle, les formations
liées aux soins palliatifs sont plé-
biscitées. Si le bilan peut paraitre
positif grace au taux de participa-
tion, il est en partie amer, car le
public est surtout composé de
paramédicaux déja impliqués
dans cette démarche.

Qu’en est-il des autres? La for-
mation initiale a-t-elle un réle a
jouer?

Le theme de I'accompagnement
peut constituer le fil conducteur
d’'une formation professionnelle
dont la philosophie premiére est
centrée sur la prise en compte
holistique de la personne
humaine, composante fonda-
mentale de notre métier? En
effet, I'approche humaniste des
soins se concrétise par I'accom-
pagnement, I'écoute, la média-
tion et le respect.

A rannonce de cette volonté,
quelques réactions vives des infir-
miers mettent en évidence les
comportements différents de cer-
tains médecins peut-on alors
demander aux infirmiers un accom-
pagnement des personnes lorsque
leur modele médical s’exprime par
I'abus de techniques médicales
cherchant a refuser la mort?

Aujourd’hui, la modification des
études médicales peut, semble-t-
il, représenter le signe important
d’une prise de conscience de la
conception de I'étre humain
comme étre inaliénable.

Le devoir de considération

La personne en fin de vie ne peut
pas étre réduite a son seul état
de mort annoncée, ses émotions
sont importantes et ce sentiment
d’abandon accentue sa souf-
france par la perte de la relation
a l'autre.

Nous sommes confrontés,
aujourd’hui, a une pénurie de
sens, notre médecine semble
dériver du paradigme soignant
vers le paradigme techniciste.
Elle ne peut devenir science au
détriment de Il'art, car la vraie
médecine est la médecine de
I’'homme.

La question de la fin de vie
demeure celle de I'incompréhen-
sion de la mise en cause de nos
facultés d’expression et d’exer-
cice de notre liberté humaine.
Parce que la personne en fin de
vie est vulnérable, elle nous
engage a lui signifier la considé-
ration qui s’impose a son égard.
Ce devoir de considération doit
proscrire ce qui reléeverait d’une
attitude trop charitable ou trop
distanciée. Il nous faut accepter
de convertir nos mentalités, nos
organisations et nos pratiques,
afin de redonner a cette per-
sonne la possibilité d’exprimer
ses souhaits, ses désirs, ses
propres conceptions de l'idée
d’humanité.

La personne en fin de vie incarne
les limites et les détresses
humaines qui menacent et met-
tent en cause nos insuffisances.
Si les soins palliatifs nous



Jean-Louis Courtinat

Un photographe au cceur de la vie des autres

La rédaction de la Lettre de I'Espace éthique AP-HP a sollicité le photographe Jean-Louis Cour-
tinat pour illustrer ce dossier consacré aux fins de vie. C’est rendre ainsi hommage a I'ceuvre
d’un artiste engagé au plus prés des réalités les plus délicates. Celles qui justifient un regard
différent.

Je fais de la photographie depuis 1978. Concerné par les problemes de mon époque, j'ai trouvé
dans la photographie le mode d’expression qui me convient.

Faire une image représente pour moi un acte militant et, si j’ai toujours choisi mes sujets au-
pres de ceux qui étaient dans la pire des positions pour se défendre, j’ai toujours vécu tres long-
temps avec eux, devenant a leur c6té un combattant acquis a leur cause. Ni complaisance, ni
voyeurisme, mais un sentiment d’urgence, de responsabilité, de « mission ».

Au bout de mes objectifs, je vois la misere, la souffrance, les beaux, les méchants, la haine, la
générosité. Mais je crois souvent aller au-dela de ma vision, au cceur de la vie des autres, c’est
peut-étre ce que je fais de plus important.

Mes photos sont affaire d’engagement.

QUELQUES REPERES

* 1980 : Prix des jeunes photographes : Rencontres internationales de la photographie d’Arles
» 1986 : rejoint I'agence RAPHO; rencontre Robert Doisneau qu’il assiste dans différentes com-
mandes

* 1987 : Prix Air France/Ville de Paris

» 1988 : reportage d’un an dans le service des urgences de I’hopital d’Aix-en-Provence

* 1989-1990 : reportage de deux ans a I'lnstitut Curie (Paris)

* 1991 : commande du Centre national de la photographie sur la « Culture en prison » : Prix
Niepce

* 1992 : livre sur Paris avec Alphonse Boudard; reportage sur les soins palliatifs a la Maison
Jeanne Garnier (Paris)

* 1993 : reportage dans le service du Pr Claude Griscelli sur la vie des « enfants-bulle », ho-
pital Necker-Enfants malades (AP-HP) ; anime un atelier de photographie dans le service des
adolescents de I’hopital Bicétre (AP-HP) ; obtient une bourse de la Fondation de France pour
réaliser un reportage dans le service de gérontologie de I’h6pital Paul Brousse (AP-HP)

* 1994-1995 : participe a une commande collective du Centre national de la photographie et
de I’Association Petits freres des pauvres, sur la pauvreté en Europe : reportage au Centre d’hé-
bergement des personnes sans-abri de Nanterre

* 1996 : obtient une bourse du ministére de la Culture pour réaliser un travail d’'une année sur
les femmes en banlieue

* 1998 : commence une série de reportages sur la situation des enfants en Roumanie

BIBLIOGRAPHIE
» 1988 : Hépital, Hopital, Ed. Glaxo.
1990 : Vivre Encore, Ed. Contrejour.
1992 : Paris au petit Bonheur, texte d’Alphonse Boudard, Ed. Idéolis création.
1993 : Fait et Cause, réalisé par Robert Delpire, Idéolis création.
1995 : Les Damnés de Nanterre, coll. Photo-Notes, Centre national de la photographie.
* 1996 : Jusqu’au bout de la vie, réalisé par Robert Delpire, Idéolis création.
Pauvres de nous, (collectif), coll. Photo-Notes, Centre national de la photographie.
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conduisent a pratiquer une
approche globale de tout patient
atteint d’une pathologie grave
pour laquelle la thérapeutique
active semble inefficace, n’évo-
quons pas ici I'exercice d'une
médecine de désespoir, mais
celle que nous souhaiterions voir
exercer, quels que soient le lieu,
la spécificité et I'acteur concer-
nés. Ainsi, la prise en considéra-
tion des personnes nécessitant
des soins palliatifs pourrait étre

Situations et pratiques soignantes

prodiguée par tous les soignants,
dans tous les services, sans se
trouver dans I'obligation de trans-
férer les personnes vers des uni-
tés ou l'accompagnement est
digne, risquant ainsi d’accélérer
I'inégalité de I'étre humain
devant la mort; certains bénéfi-
ciant d’'un accompagnement,
d’autres non.

Alors, permettez-moi de faire un
réve en imaginant la disparition
de tous les services de soins pal-

liatifs, parce que I'ensemble des
soignants médicaux et paramédi-
caux aurait recu une formation
solide, prolongée et cohérente,
renforgant ainsi la qualité de I'ac-
compagnement des personnes
prises en charge dans les struc-
tures hospitalieres ou extra-hos-
pitalieres.

Ce réve possible nous conviera a
une prise de conscience de nos
responsabilités de soignant, “de
citoyen et d’étre humain. m

Considérations éthiques du soignant
Face a I'enfant qui peut mourir

Dr Daniel Oppenheim, psychiatre-psychanalyste, Institut Gustave-Roussy (Villejuif)

Le 24 avril 1997, les services de psy-
chiatrie infantile et de réanimation
médicale pédiatrique de I’hopital
Saint-Vincent-de-Paul organisaient la
premiére Journée d’éthique médicale

de Saint-Vincent-de-Paul
L a réflexion éthique s’appuie
sur la description précise
d'une réalité complexe, mais la
description témoigne déja d’une
premiere prise de position qui
engage la réflexion éthique.
Je décrirai ici, tels que je les per-
cois et les écoute, I'enfant qui peut
mourir et les soignants face a lui.
Un service de pédiatrie qui soigne
des enfants qui peuvent mourir
n‘est pas forcément triste. Car
les enfants peuvent également y
guérir et si la mort y est présente,
elle n’y fait pas forcément la loi.
Les soignants qui y travaillent
ont, en général, choisi de le faire
mais ceci ne les préserve pas des
risques d’usure. Nous présente-
rons a quelles conditions un tel
service peut rester un lieu vivant
et humain pour les enfants, leurs
parents et leurs soignants.

sur le

théme : Périnatalité et pédiatrie :
lorsque I’éthique se vit au quotidien.
Nous publions ci-dessous le texte
de [Il'intervention du Dr Daniel
Oppenheim, document trés excep-

tionnel qui restitue la complexité des

L'enfant soigné pour
une maladie grave

Il importe d’abord que chacun
préserve sa place et ses raisons
d’étre que l'enfant reste un
enfant et que I'adolescent y tra-
verse son adolescence, que les
parents assument leur position
parentale, et que les soignants
préservent leur compétence et
leur idéal médical, ceci malgré la
maladie, ses contraintes et la
mort possible.

Un enfant soigné pour une mala-
die grave éprouve divers besoins.
Dans un premier temps, celui
d’étre bien soigné. Cette exi-
gence comprend bien entendu le
traitement de la douleur. Dans un
deuxiéme temps, la préservation
des liens a ses parents et a ses
fréres et sceurs demeure un

décisions et des enjeux auxquels
sont confrontés en équipe les soi-
gnants dans des circonstances déli-
cates a assumer.

besoin majeur, d’ou la nécessité
de la libre présence de ceux-ci
dans le service. Il est également
fondamental de préserver sa
place dans la société et d’abord
dans I'école sa relation aux
autres éleves et son droit a I'obli-
gation scolaire. C’est pourquoi il
est essentiel d’obtenir la pré-
sence d’instituteurs au sein du
service. Il a besoin de jouer : les
salles de jeux et d’espaces de
circulation s’averent primordiaux.
Il a besoin de préserver le senti-
ment de sa beauté, de sa créati-
vité, le sentiment de la beauté du
monde; la présence d’un profes-
seur d’arts plastiques, par
exemple, semble donc essen-
tielle. 1l a besoin de préserver son
imaginaire et sa liberté de pen-
ser. Ici, des clowns représentent
le monde de I'imaginaire, non

aut
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pour qu’il fuie la réalité mais pour
quiil I'intégre sur la scéne du jeu
psychique. Il a besoin aussi
d’étre reconnu par ses soignants
comme un interlocuteur valable;
il est alors nécessaire de lui expli-
quer les contraintes de sa mala-
die et les logiques des
traitements mais aussi d’entendre
ce qu’il ressent et ce qu’il pense,
sous les formes trés diverses qu'il
peut utiliser, et méme si ses pen-
sées sont tres éloignées, en appa-
rence, de celles des adultes, trés
violentes envers eux, ou tres
dures. Le psychanalyste aide I'en-
fant a prendre conscience de ses
pensées, a les formuler. 1l aide les
adultes a les comprendre et a res-
ter des interlocuteurs a la hauteur
dées exigences de I'enfant. C’est
ainsi que I'enfant pourra com-
prendre et accepter le déroule-
ment de sa maladie et des
traitements, tisser des liens de
confiance avec les adultes,
parents et soignants, préserver le
sentiment de sa valeur, de sa
place et de son identité.

L'enfant face a sa mort
possible, proche

Si ces conditions ont été rem-
plies, lorsque les possibilités thé-
rapeutiques seront dépassées
I'’enfant se confrontera a sa mort
possible et proche, non pas faci-
lement mais sans souffrance et
dramatisation inutiles.

Dans de telles situations, I'enfant
se pose de nombreuses ques-
tions qu’il importe de différencier,
de repérer, et auxquelles il faut
répondre en paroles et en actes.
S’il meurt, aura-t-il mal? souf-
frira-t-il? pourra-t-on traiter ses
douleurs? Sera-t-il seul, relégué,
exclu? ou les soignants continue-
ront-ils de le soigner, de préserver
leurs relations avec lui?

S’il meurt, que deviendra-t-il?
Les soignants se souviendront-ils
de lui, et quels souvenirs en
conserveront-ils? Les réponses
qu’il se donne face a ses ques-
tions se situent dans la conti-
nuité des expériences de soins et

de relation qu’il a pu vivre depuis
le début de sa maladie.

D’autre part, la mort apparait a
I'enfant comme I'amplification exa-
cerbée des expériences les plus
difficiles qu’il a pu faire dans sa vie.
Il a pu éprouver I'expérience du
morcellement de son corps, de la
perte d’unité et de consistance
de son corps (dont I'extréme est
la dispersion et le retour a la
poussiere), dans les douleurs
intenses et dans les sorties de
réanimation.

La mort lui apparait également
comme une perte d’identité. I
craint de perdre les traits de son
visage, son allure, son style, son
caractére, ou son nom : devenir
anonyme, neutre, indistinct,
méconnaissable, voire inconnais-
sable. Il a pu en faire I'expérience
dans certaines déformations (alo-
pécie, corticothérapie, amputa-
tion, séquelles de radiothérapie,
amaigrissement extréme, etc.),
entendant ses parents dire : « Il a
tellement changé, nous ne le
reconnaissons plus, ce n’est plus
le méme... » Il importe d’aider
I'enfant a préserver son identité
(y compris dans sa facon de s’ha-
biller) malgré la réalité de ce qui
peut l'altérer mais également
d’aider ses parents a le recon-
naitre authentiquement dans la
permanence de ses caractéris-
tiques fondamentales. Et les soi-
gnants doivent faire un effort
semblable, ce qui n'est pas tou-
jours facile.

La mort représente aussi la perte
de la limite entre le dedans et le
dehors, quand la peau ne fait
plus frontiere, protection de I'in-
time. C’est pourquoi il est impor-
tant d’étre attentif a la facon
dont I'enfant ressent les sondes,
les perfusions, les piqlres, mais
aussi les mucites et les cystites
douloureuses, quand elles
dépassent ce que l'enfant est
capable de supporter, physique-
ment, d’intégrer dans la perma-
nence de son image du corps.

La mort apparait autant comme
la perte de la position active. Elle
est passivité absolue. Il s’agit

alors d’aider I'enfant a préserver
sa position active, y compris dans
les multiples aspects de sa
révolte nécessaire, en étant
attentif a ce qu’elle ne le mette
pas en danger, tout en prenant
du sens pour lui.

Lenfant peut craindre la mort
comme le risque de perdre sa
place dans la société, a I'extréme
sa place dans la communauté
humaine : quand le langage a été
discrédité car devenu mensonger
ou inutile, incapable d’étre a la
hauteur de ses exigences de dia-
logue, ou quand il est écrasé par
I'exces de réalité intouchable,
massive, excluant tout jeu psy-
chique. Il est nécessaire d’étre
attentif a préserver entre I'en-
fant, les parents et les soignants,
une relation de parole vivante et
authentique.

Il peut craindre la mort comme
perte de la temporalité : le temps
est suspendu, figé, vide de tout
événement, de toute scansion,
de tout progres. Cette crainte
exige d’aider I'’enfant a se repérer
dans le déroulement du traite-
ment et de la maladie, et a étre
attentif a ce que son temps ne
soit pas séparé du temps des
autres qui continue a se dérouler
a un rythme qui n’est pas le sien,
scandé par des événements aux-
quels il ne participe pas : que sa
chambre ne soit ni un hors lieu,
ni un hors temps.

La mort apparait aussi comme la
perte de la possibilité de penser.
Lenfant doit alors étre aidé afin
de préserver son rapport au
savoir (c’est le rble des institu-
teurs aussi bien que des soi-
gnants, qui expliquent les
traitements, leurs décisions, leurs
gestes), a imaginer, a penser
librement (c’est le rdle des clowns
autant que du psychothérapeute).

Les soignants face

a l'enfant

qui peut mourir

Ainsi, la question de la confronta-

tion d’un enfant a sa mort pos-
sible ne se résume pas pour les
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soignants a l'alternative stérile :
« lui dire ou ne pas lui dire la
vérité », mais se développe dans
des taches multiples et diversi-
fiées qui maintiennent un lien
vivant entre I'’enfant et tous ceux
qui sont en position de responsa-
bilité envers lui. Car I'expérience
montre que dans ces situations,
I'enfant a tous les moyens de
savoir qu’il est proche de mourir,
quelle que soit la représentation
qu’il a de la mort. Mais il peut le
savoir sans avoir besoin de le for-
muler, ni pour lui-méme ni pour
les autres. Il peut le savoir tout
en préférant ne rien en savoir ou
ne rien en faire, ou de faire
coexister ce savoir avec des pen-
sées qui ne lui sont pas aliénées,
suivant la formule : « Je sais
bien... mais quand méme. »

Ces situations sont troublantes
pour le soignant et cela pour dif-
férentes raisons.

Elles le confrontent a sa compé-
tence médicale, c’est-a-dire conti-
nuer a bien soigner I'enfant,
méme quand il ne s’agit plus de le
guérir aspects techniques,
autant que relationnels.

Elles le confrontent aussi aux mul-
tiples éléments de son histoire
personnelle et familiale, en parti-
culier aux deuils qui ont eu lieu
dans sa vie personnelle, familiale
et professionnelle. Mais elles le
confrontent de méme a ses idéaux
et a son idéal de soignant : aux
raisons qui ont fait qu’il est devenu
soignant, en pédiatrie, et qu'il le
reste. Le soignant est toujours
écartelé entre le désir de soigner
et le désir de vaincre la mort. Il
doit en étre conscient, car quand
cet équilibore est rompu, il peut
basculer du c6té de la tentation
euthanasique ou du co6té opposé
de I'acharnement thérapeutique.
De plus en plus de services hospi-
taliers participent a des protocoles
de recherche. Ceux-ci exacerbent,
en leur sein et pour chaque méde-
cin, la contradiction entre désir de
soigner et désir de savoir. En
oncologie pédiatrique, ceci est
particulierement le cas dans les
essais de phase I. Il importe que

chacun de ceux qui sont impliqués
dans ces essais (parents, soi-
gnants et enfants) puisse réfléchir
a la question : quel est le sens de
cet essai, qu'en attendre? Ceci
renvoie a la question cruciale, qui
concerne autant I'essai que I'en-
semble du traitement, et plus lar-
gement tout le déroulement de la
vie de I'enfant : « cela en vaut-il,
en valait-il la peine? »

Dans ces services de pédiatrie,
les soignants sont confrontés a
une autre question : face a I'en-
fant qui peut mourir, trouver le
juste rapport entre liberté et res-
ponsabilité individuelles d’un
coté, contraintes et responsabili-
tés collectives de I'autre. Chacun
est totalement responsable de ce
qu’il fait a I’enfant, mais nul n’est
seul, nul n’a I'exclusivité de la
relation et de la responsabilité de
I'’enfant : il ne peut y avoir qu’un
travail d’équipe et des protocoles
collectifs a appliquer.

La réflexion éthique

C’est pourquoi la réflexion
éthique, indispensable, ne vise
pas tant a apporter des réponses
précises a des questions pré-
cises qu’a constituer des reperes
et une méthodologie de réflexion
et d’action permettant aux soi-
gnants de décider et d’agir dans
des situations ou il n’existe pas
de réponse unique et acquise.
Elle n'est pas acquise une fois
pour toutes, mais reste un pro-
cessus permanent.

Quelles sont les conditions mini-
males dans lesquelles une telle
réflexion peut s’exercer?

Les compétences médicale et
infirmiére sont indispensables.
Les besoins de tout enfant ou de
tout adolescent doivent étre,
autant que possible, satisfaits; il
importe que la maladie et les
contraintes des soins ne privent
pas I'enfant de son enfance,
I'adolescent de son adolescence.
Lenvironnement familial et social
de I'enfant doit étre préservé, afin
qu’il y maintienne toute sa place.
Lenfant doit pouvoir comprendre

ce qui lui arrive, exprimer et faire
comprendre ce qu’il ressent etyece
qu’il pense, et préserver son droit
de regard sur sa propre vie. Pour
que les soignants n’aient pas
honte des actes et des décisions
prises, parfois aux limites ‘du
supportable, pour qu’ils puissent
garder une image positive d’eux-
mémes, de leur fonction soi-
gnante, de la médecine, il importe
qu’ils puissent individuellement et
collectivement se donner le temps
et les moyens de se parler et de
réfléchir a leurs décisions et a
leurs actes. Les groupes . de
parole, les groupes Balint en
constituent un moyen, ainsi que
les réunions de réflexion clinico-
éthique qui permettent de consti-
tuer une expérience collective,
une méthodologie d’approche de
ces situations, une réflexion
éthique permanente, transmis-
sible et vivante. m
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Situations et pratiques soignantes

Sida : des soins intégrés

Nadine Balcon, cadre supérieur infirmier, service de maladies infectieuses et tropicales, hopital

Rothschild, AP-HP

Nos références

J e voudrais rappeler quelques
grandes étapes qui ont
marqué I’'histoire de la prise en
charge des patients en fin de vie.
Cela nous ameénera a réfléchir sur
nos attitudes actuelles.

La premiére grande étape est la
réflexion développée aux Etats-
Unis par Elisabeth Kiibler-Ross.
Elle permet de mieux appréhen-
der les réactions psychiques
d’'une personne face a I'annonce
de sa mort. Sept étapes sont
décrites : du déni a I'acceptation.
La“deuxieme période, dans les
années 1970-1975, est celle
d’institutions anglo-saxonnes qui
ont pris en charge la douleur, en
particulier celle des phases ter-
minales des maladies cancé-
reuses et la mort elle-méme.
Nous avons tous en mémoire
cette référence que constitue le
Saint-Christopher’s Hospice de
Londres. On se souvient en
France, dans les années 70, de
la potion aux morphiniques dite
“potion Saint-Christopher”.

A Paris, en 1987, a I'hopital de la
Cité Universitaire, le docteur
Maurice Abiven crée le premier
Centre de soins palliatifs (10
lits). Lunivers architectural res-
semble a quelque chose de
sacré : lumiére douce, musique,
colonnettes, un couloir de
temple. Mais dans les chambres,
pour la premiére fois on envisage
en institution la fin de la vie des
personnes en respectant leur
propre rythme. Ce service
dérange. On est partagé. On est
curieux. Comment s’y prend-on
pour aborder et accompagner les
derniers jours des personnes
malades avec lesquelles, dans
les services de soins tradition-

nels, on éprouve tant de difficul-
tés? Avec les patients, mais
aussi avec les familles, avec le
mythe de la morphine, avec la
volonté parfois forcenée de cer-
tains médecins de se battre et de
faire reculer les limites de Ila
maladie... Dans ce systéme, les
patients sont transférés d’un ser-
vice de soins vers un service de
fin de vie.

En 1989, a I'hopital Paul Brousse
(AP-HP), un service de soins pal-
liatifs est ouvert (10 lits). Un
modele d’organisation, une archi-
tecture superbe, une adéquation
en personnel, un management
nouveau géré par un chef de ser-
vice et un cadre supérieur infir-
mier humains et compétents. Ce
service devient rapidement la
référence de I’Assistance
Publique - Hopitaux de Paris. Les
patients sont, la encore, transfé-
rés d’un endroit a un autre, dans
un but relativement précis.

A I'Héotel-Dieu, a la méme
époque, un systeme d’équipe
mobile est créé. On répond a
I'appel : un patient a traiter, un
conflit a régler entre les diffé-
rentes catégories de soignants.
En effet, les médecins et les infir-
miéres n’ont pas toujours la
méme vision de I"acharnement.

VIH et palliatifs intégrés

Entre 1991 et 1992, un fait nou-
veau fait exploser ces systemes
et les trop timides avancées dans
ce domaine : 'apparition massive
dans les services de patients
atteints par le VIH. lls sont
jeunes, en pleine maturité; ils
connaissent parfaitement leur
diagnostic et leur pronostic. lls
décedent a une cadence folle,
mais ils résistent. lls savent

exprimer ce qu’ils attendent de
nous, aidés en cela par de puis-
santes associations. Un grand
nombre de services vont donc
inventer des services de soins
palliatifs du “3¢ type” : c’est le
palliatif intégré.

Le mot palliatif ne constitue pas
pour nous un vocable adapté. La
pratique palliative est intégrée
dans [I'approche globale du
patient. Un médecin spécialisé
ayant obtenu un diplome universi-
taire fait partie du service. Les
traitements contre la douleur sont
institués trés en amont, quelque-
fois dés la période “hopital de
jour”. Les lits sont indifférenciés;
il n'existe pas de ghetto. Le per-
sonnel n'est pas identifié. Tous
prennent en charge un ou deux
patients en fin de vie, en méme
temps que plusieurs patients en
phase aigué. Cette prise en
charge représente un travail minu-
tieux, quotidien, réfléchi, tonique
et sans relache qui implique I'en-
semble d’une équipe. Il arrive que
des infirmiéres pleurent, que des
grands silences éloquents s’ins-
tallent, que des coléres éclatent
contre un protocole thérapeutique
strict qui ne peut s’appliquer a
tous les patients qui pourraient en
bénéficier.

Des soignants se sont révoltés
contre les souffrances profes-
sionnelles qu’on voulait leur
imputer et qui n’étaient pas réel-
lement les leurs. Des heures
d’explications ont eu lieu en
groupe, mais des heures d’entre-
tiens singuliers, des heures de
partage pour les soignants; les
uns moins impliqués dans un
deuil aidant d’autres qui s’étaient
tant investis auprés d’un disparu.
Il est question d’infirmiéres, d’in-
ternes, de “psy”’. Nous n’avons
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pas encore évoqué le chef de
service et les cadres. En fait, ce
sont eux qui détiennent les clefs
du systeme. Le chef de service
écrit le projet de service.
Lencadrement fait sienne la phi-
losophie du service. Le personnel
adhére en réunions, en conseils,
en staffs. Les cadres sont atten-
tifs a la qualité, a la motivation
du personnel au moment du
choix. lls sont aussi responsables
dans l'autogestion controlée du
personnel au long cours, de leurs
pratiques, de leurs résultats, de
leurs émotions. On se doit de leur
donner les moyens de parler, de
se confier, d’hurler et aussi de
s’asseoir au bord du lit des
patients sans que notre ame de
surveillante y voit a redire...

Des psychiatres, des psycho-
logues aident a la décision
quand, pourquoi et comment
changer d’attitude thérapeutique
avec I'’ensemble de I'équipe? On
en parle en réunion et en conseil,
mais aussi dans nos rencontres
avec la famille. Le patient est
incité a exprimer son désir, son
projet ou son non-projet.
Lobjectif vise également a pouvoir
partager la peine, quand elle devient
un fardeau pour les soignants.
Lautre but consiste a maintenir
aupres de nous le patient, de la
premiére consultation a la mort.
Certains patients mettent en
effet plusieurs jours a s’adapter a
une autre équipe, surtout dans
des circonstances aussi cruelles.

La décence du soin

A cette époque, le ministére de la
Santé et I'Assistance Publique -
Hopitaux de Paris ont fait des
soins palliatifs leur priorité en
validant, puis en voulant multi-
plier toutes les tentatives de
prises en charge.

Les facultés de médecine ont
organisé des diplomes universi-
taires et ont commencé a parler
de la douleur et de la mort aux
étudiants. Il était temps!

Des milliers de fois, la dénomina-
tion “accompagnement aux mou-

rants...” a été prononcée, comme
s'il s’était agit d’'un cheminement
vers un blcher, d’'une résignation,
d’'une porte entrebaillée livrant a
un pari indicible...

Certaines pathologies peuvent
favoriser une acceptation. Une
pratique religieuse peut I'induire.
Pourtant, détenons-nous la
science exacte pour savoir le jour
et I’heure ? Savons-nous toujours
ou en est le patient dans son par-
cours ? Comme soignants, avons-
nous le droit, avec nos certitudes
d’apprentissage, d’amputer de
tout ou partie le temps de vie
d’une personne ou de son projet,
de son réve? Méme si ce réve
nous semble insensé!
Lexpérience du VIH a démontré
qu’'un patient peut vivre de
quelques jours a quelques mois
en soins palliatifs. La mort est
souvent abrupte. Le projet, qu’il
soit a 24 heures ou a I'été pro-
chain, pourquoi ne pas y adhérer?

Cela ne veut pas dire que nous
sommes totalement naifs get
qu’un travail préalable n’est pas
réalisé avec le patient lui-méme,
son conjoint, sa famille.

Le respect. Le respect des
patients semble aller de soi. Mais
le respect du personnel, pour
qu’il soit “bien dans sa peau”, qui
en bénéficie véritablement? De
toute facon, nous n’avons pas le
choix : quand une infirmiere entre
dans une chambre et referme la
porte sur elle et son patient,
quand on lui a donné les moyens
matériels (et surtout psycholo-
giques) d’étre “soignant”, quelle
serait notre indécence d’ouvrir la
porte et d’écouter!

Le mot euthanasie n’est pas évo-
qué. En effet, un patient correc-
tement traité et entouré, ne
souhaite pas mourir et sa famille
est moins prompte a demander
une solution fatale. m
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Situations et pratiques soignantes

AFfections mortelles
et qualité de la prise en charge

Pr Marc Zerbib, service d’urologie, hopital Cochin

La vocation morale
du médecin

ue ce soit le cancer ou le

sida, ces deux maladies ont
une forte connotation de mort a
court ou a moyen terme. S'il faut
minorer ce risque, en particulier
pour les cancers diagnostiqués
précocement et potentiellement
curables, il n’en demeure pas
moins que les termes de cancer et
de sida sont synonymes de mort
apres d’'intenses souffrances.
Ainsi, la notion de qualité de vie
apparait immédiatement. Celle-ci
reste trés subjective, évolutive
dans le temps, pour la méme per-
sonne, au fil des mois et des
années au rythme de la maladie.
En pratique, cette qualité de vie
met en jeu diverses notions de
dignité physique et psychique tant
personnelle que relationnelle.
Qu’en est-il du médecin face a
ces deux notions? Il faut d’em-
blée rappeler que ce dernier est
un véritable fantassin sur le ter-
rain, acteur avec ses certitudes
et ses doutes. Il est essentielle-
ment motivé par le désir de sau-
ver la vie et de tout faire pour la
préserver. Mais ce fantassin-
médecin n’en est pas moins un
homme chargé de principes phi-
losophiques, religieux ou non, de
convictions et surtout de réfé-
rences déontologiques, indispen-
sable support éthique que Ia
société se doit de lui donner. Le
médecin est souvent le référent
supréme et il n’est malheureuse-
ment pas toujours formé a cela.
Technicien de la maladie, il lutte
contre la souffrance humaine en
risquant de ne pas savoir affron-
ter son échec et fuir le malade a
I’lheure de sa mort.
Le malade - homme tout a fait

différent du bien portant parlant
d’une éventuelle maladie qui
pourrait l'atteindre -, souffrant
d’une des deux pathologies qui
nous intéresse, voit le monde qui
I'entoure s’effondrer. Il a besoin,
et ceci tout médecin le sait perti-
nemment, de transférer sa mala-
die sur quelqu’'un capable de la
porter pour lui, avec lui.

Ayant ainsi affirmé ces quelques
notions, je peux livrer un témoi-
gnage schématique de mon acti-
vité médicale fondée sur mon
expérience professionnelle mais
également sur le patrimoine
intellectuel et religieux - spon-
tané ou affirmé par I'étude - qui
m’a permis au fil des années de
distinguer tres nettement deux
types de situations ou les grands
principes de ma vie médicale et
du milieu dont je suis issu, s’ap-
pliquent avec une forte ligne
directrice.

Le sacrifice nécessaire
d’une certaine qualité
de vie

C’est la souvent le probléme aigu
du sacrifice d’'une certaine qua-
lité de vie a I'exigence des soins
a visée curatrice. Ce sacrifice
nécessite un discours de vérité
qui doit étre le plus clair possible
pour réaliser une balance entre
I'exigence thérapeutique néces-
saire a la guérison et en contre-
partie la perte d’une certaine
qualité de vie. Citons par
exemple I'obligation d’une stomie
digestive ou urinaire, d’une chi-
miothérapie plus ou moins
lourde, d’une atteinte a la sexua-
lité transitoire ou définitive, ou
encore d’une interruption de
toute activité professionnelle. Et
enfin, de toute situation ou le

schéma corporel et mental du
patient est en jeu et ou sa
dignité, intime ou relationnelle,
est atteinte.

Dans ce type de circonstances,
une idée directrice anime mon
action de thérapeute : « la vie vaut
tout », résumé trivial de : « Tu
choisiras la vie » (« Ouba’Hata ba
Hayim », Deutéronome, 30 : 19).
« Tu choisiras la vie » conduit mon
message médical afin de présen-
ter 'immédiate alternative ten-
dant a pallier la perte de qualité
de vie. Il faut alors s’investir avec
le patient, le motiver, lui expli-
quer, lui parler, lui ré-expliquer,
intégrer son milieu familial le plus
proche (souvent I’épouse ou
I'’époux) tout en conservant le
secret total, indispensable pour
éviter I'isolement, la marginalisa-
tion, la prise en pitié, véritable
offense quotidienne a la qualité
de vie. En ce domaine, s'il est
aisé pour le médecin, convaincu
des chances de guérison de son
patient face a une tumeur
maligne, de tenir ce discours, il
reste plus difficile pour les
patients séropositifs, en phase
de "pré-sida", d’avoir un discours
aussi balancé entre les alterna-
tives thérapeutiques et le reten-
tissement sur la qualité de vie.
La encore et bien que n’ayant pas
I'expérience quotidienne du traite-
ment des sidéens, je pense que
I'attitude « Tu choisiras la vie »,
non pas suggérée par le médecin
mais décidée par le patient, peut
lui permettre d’affronter cette
maladie inéluctable, jusqu’a
récemment véritable synonyme
d’arrét de mort et d’éviter ainsi
I'isolement physique, intellectuel
et social, source d’exclusion.
« Tu choisiras la vie » est plus que
jamais indispensable a appliquer
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a cette phase de séropositivité
ou I'on doit toujours exiger le res-
pect de la dignité du malade qui
ne doit en aucun cas étre rejeté
dans une quarantaine sociale.

Respecter
la qualité de survie

Le cancer évolué ou le sida effectif
en phase évolutive représentent
une situation dramatique qui se dis-
tingue également en deux périodes
dans la prise en charge médicale.
Tout d’abord, le droit aux soins en
évitant dans la mesure du pos-
sible tout protocole thérapeu-
tique qui pourrait éventuellement
hater le processus naturel de la
maladie mais qui a I'inverse peut
étre une source de progres théra-
peutique dont pourrait éventuel-
lement bénéficier ce patient.

Il faut donc a tout moment singu-
lariser le malade, ne pas forcé-
ment I'intégrer dans une cohorte
de laquelle se dégagera une sta-
tistique globale sur le bien-fondé
de telle ou telle attitude théra-
peutique. 1l s’agit d’'une période
privilégiée des relations médecin-
malade ou, surtout chez le can-
céreux, s’effectue le processus
de transfert de la maladie sur le
médecin qui se doit plus que
jamais d’étre présent, explicatif
et rassurant en veillant au res-
pect de la qualité de survie.
Enfin et malheureusement, la
phase terminale de la maladie
survient. Le risque de fuite du
médecin a I'égard du patient et
surtout a I'égard de son entou-
rage est extréme.

C’est ici que les racines, en ce qui
me concerne religieuses, dominent
mon attitude médicale. Léthique
juive me parait en cette circons-
tance fondamentale. Elle se doit
de respecter « I'Hayé Cha’a », les
derniers moments, la vie momen-
tanée, la derniéere heure. Ce res-
pect des derniers moments reste
tout a fait compatible avec le
devoir médical de soulager la souf-
france. Il ne faut pas hésiter a uti-
liser les antalgiques puissants dont
nous disposons et qui permettent

de soulager cette souffrance. Il
s’agit d’'un devoir médical mais
également d’'un devoir humain.
Se pose alors le probleme de
I'activisme thérapeutique. Ici, la
notion de « ‘lkouv yetsiath hane-
fech », qui est I'obligation de ne
pas abréger la vie mais d’éviter

Situations et pratiques soignantes

tout acte qui contribuerait a entre-
tenir la souffrance et ainsi a retar-
der la mort, peut aider a gérer ces
moments difficiles.

Le respect de la vie est indispen-
sable jusqu’au dernier souffle,
moment supréme et ultime d’un
éventuel repentir. m

Douleur et souci
de la personne

Dr Philippe Poulain, consultation de la douleur, Institut Gustave-Roussy
(Villejuif), coordonnateur du groupe Miramion douleur et éthique, en
partenariat avec la Société francophone pour I'étude de la douleur (SOFRED)

Intimité de I'existence
D ouleur et qualité de vie :
une sensation et un
concept qu’'a priori tout oppose.
La douleur est un état d’urgence,
un cri d’existence qui pose la
question de la personne humaine,
mettant en péril le sens de cette
derniére. La qualité de vie est un
concept intime au patient. S’en
soucier est une réponse a l'exi-
gence de bien faire. Le malade est
douloureux et le soignant... C’est
une relation de réciprocité, d’étre
humain a étre humain, qui se lie
entre deux individus en partage de
responsabilité. Le respect de
I'autre, le respect de soi.
La définition de la douleur a été
donnée en 1976 par I'Association
internationale pour I'étude de la
douleur : « La douleur est une sen-
sation physique et émotionnelle
désagréable en rapport avec une
lésion tissulaire réelle et poten-
tielle ou décrite en de tels
termes. » Lorsqu’elle s’exprime, la
douleur agresse I'homme dans
son corps et integre son esprit;
elle est source de crainte, de
doute, de peur, pouvant conduire
jusqu’a la perte de la raison. Elle
lamine la liberté, et dépersonna-
lise 'homme en dénaturant un
individu dans son ensemble. Elle
impose un étre souffrant a des
soignants qui, il faut le recon-

naitre, ne sont pas formés durant
leurs études a cette dure réalité et
a cette confrontation a la misere
de l'autre.

La qualité de vie n’a pas été défi-
nie aussi précisément que la dou-
leur. D’une simple mode, elle est
devenue une mesure nécessaire a
I'évaluation de tout protocole thé-
rapeutique modifiant le champ des
pratiques médicales : la qualité de
vie concerne la liberté de la per-
sonne humaine. Elle traduit la per-
sistance de la pensée et la volonté
du patient. La qualité de vie est
individuelle, elle est I'expression
de 'autonomie du malade car lui
seul peut juger. Pour celui qui est
atteint d’'une maladie évolutive,
exprimer sa propre qualité de vie
peut-étre un moyen de se persua-
der qu’il est toujours vivant, moyen
envisagé pour tenter de ralentir
I'’échéance et prendre ses dis-
tances a I'égard de l'inéluctable.
Dans la pratique, il devient des
lors indispensable de réserver une
place a la personne humaine en
fonction de son expérience et de
sa vérité propre. C’est ainsi que
nous trouverons des réponses en
juste proportion d’'une attente que
les soignants devront décrypter
d’'une maniére des plus scrupu-
leuses. De nombreux outils de
mesure se sont développés durant
cette derniere décennie mais
d’'une maniére étonnante aucun
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d’entre eux n’a été élaboré pour tes-
tenla qualité de vie chez les patients
douloureux. De méme, les échelles
de mesure dont nous disposons
sont trées mal adaptées aux malades
qui perdent progressivement leur
autonomie comme les patients en
soins palliatifs. Pour la plupart, ces
méthodes n'ont pas I'ambition de
mesurer la qualité de vie ou la satis-
faction du patient mais d’explorer
certaines dimensions y contribuant.
Par leurs mesures reproductibles et
fiables, elles permettent d’orienter
la recherche.

Etre soucieux du vécu
et du ressenti de I’'autre

A premiére vue, traiter la douleur,
c’est soulager un symptome qui
peut évoluer en totale dépen-
dance et redonner la maitrise a
I'étre humain. C’est aussi amélio-
rer sa qualité de vie et personne
ne‘le conteste. Nous savons que
la douleur a des conséquences
non seulement d’ordre physique
mais également psychologique,
social et spirituel, et qu’elle est
ressentie dans une interdépen-
dance néfaste avec I'environne-
ment du malade. Elle est
humainement et éthiquement
inacceptable. Qu’en est-il de la
liberté de I'étre, des lors que I'en-
semble de son corps et de son
esprit sont affectés par cette gan-
grene? Pour tenter de répondre a
ce probléme, notre visée éthique
de soignant devra se reposer sur
les principes de justice, d’autono-
mie du malade, du bien-faire et de
ne pas nuire qui nous rappelleront
sans cesse que le malade doit
toujours rester au centre de nos
interrogations et de notre travail.
De ces principes dépend sa qua-
lité de vie.

Traiter la douleur est un moyen de
préserver la qualité de vie des
patients tout en respectant leur
autonomie, ce qui revient a dire
que pour traiter la douleur, il faut
avoir recours a la technologie
médicale tout en I'adaptant aux
besoins et aux désirs des
malades. Le processus thérapeu-

tique qui devrait aboutir au soula-
gement de la douleur doit néces-
sairement passer par une écoute
scrupuleuse de la part du soi-
gnant, un déchiffrage attentif et
respectueux de son comporte-
ment et un dialogue dans lequel
I'intérét pour le vécu et le ressenti
de l'autre s’averent primordiaux.
Dans cette relation particuliere, la
parole de l'autre est au centre de
la relation. Analysée de I'extérieur,
cette situation de partage de res-
ponsabilités peut dans certains
cas étre ressentie comme une
inquiétante dépendance vis-a-vis
de “son” patient et vis-a-vis des
autres partenaires du soin (aupres
desquels, il doit régulierement
prendre avis). Le médecin prend
souvent des décisions qui enga-
gent sa responsabilité profession-
nelle et celle de I'équipe a partir
des dires du malade. C’est cepen-
dant la seule situation que I'on
puisse envisager pour essayer de
maintenir la qualité de vie du
malade d’'une maniére optimale.
Cette conception du soin favorise
la qualité d’un rapport interindivi-
duel empreint de réciprocité et de
confiance mutuelle.

Restaurer la faculté
d’autonomie

Redonner au malade son autono-
mie, c’est lui rendre sa liberté et la
possibilit¢ du libre choix qui ne
peut se faire sans l'apport d’un
traitement antalgique parfaite-
ment adapté a la situation clinique
et a ses attentes. C’est aussi le
réinvestir dans sa faculté d’initier
et d’inspirer la logique de son par-
tenariat dans le soin en affirmant
que nous reconnaissons sa pléni-
tude d’étre. Dans cette optique, il
peut étre envisagé de Iui déléguer
progressivement I'ajustement des
posologies en fonction de la qua-
lité¢ de I'analgésie obtenue et des
effets secondaires éventuels liés
au traitement. Cette autonomie
peut poser certains problémes
lorsqu’une personne, qui éprouve
une douleur, refuse un traitement
antalgique ou rechigne a augmen-

ter ses doses antalgiques par peur
d’effets secondaires ou de dépen-
dance accrue au traitement
(opioide ou non). Les soignants
doivent alors envisager d’évaluer
dans quelle mesure il s’agit d’'un
choix délibéré du patient : certains
malades peuvent désirer conser-
ver une douleur résiduelle qui
aurait valeur de test afin d’évaluer
I’évolution de leur maladie. Qu’en
sera-t-il de leur qualité de vie?
Dans quelle mesure pourrons-
nous intervenir ou interférer?
Dans certains cas, s’agit-il d’'un
état dépressif associé a la perte
de I'espoir d’étre soulagé ou d'une
difficulté a établir un lien cognitif
entre le médicament pris et le
soulagement obtenu? Pouvons-
nous envisager qu’il s’agisse d’'une
attitude authentiquement libre ou
bien d'un défi a ses propres
forces, comme on peut le rencon-
trer assez souvent chez les ado-
lescents ? Cette expression de
I'autonomie s’exprimant par un
refus d’antalgique est-elle la tra-
duction méme de la peur d’une
dépendance, voire d’un besoin de
ne rien devoir accepter de
'autre? Mérite-t-elle considéra-
tion, dans le cas ou elle pourrait
traduire un courage, voire un stoi-
cisme admirables? Dans ce cas,
le travail de I'équipe soignante
consistera a rappeler aux malades
que souffrir est inutile. Ce pro-
bléme d’autonomie devient d’au-
tant plus aigu qu’il s’adresse a des
ages extrémes de la vie et que les
patients sont plus démunis. En
effet, le jeune enfant, le vieillard,
la personne polyhandicapée peu-
vent avoir leur qualité de vie pro-
fondément modifiée et altérée, ne
pouvant que peu ou pas du tout
s’exprimer. Ne devrions-nous pas
militer pour que soit au moins
assurée une analgésie de qualité
a tous les laissés-pour-compte du
monde? Pouvons-nous, devons-
nous, interférer? Devons-nous
considérer qu’un représentant
Iégal a un droit de regard sur un
traitement antalgique et un droit
de refus d’une prescription jugée
nécessaire par une équipe soi-
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gnante? La démarche des soi-
gnants doit alors étre dictée par
leur obligation éthique dont la
visée reléve d’un souci témoigné
a ’homme, au sens qu’il confere
a son existence. Cette autonomie
est d’autant plus importante a
réaliser que les associations
humanitaires nous ont démontré
que la qualité de vie doit étre
reconnue pour tout étre humain.

Une solidarité humaine
et responsable

La douleur est Mal... Source d’an-
goisse, elle est d’autant moins
tolérable qu’elle est incontrélable
et qu’elle échappe a la raison. La
soulager représente donc un bien.
Le principe de bienfaisance oblige
a évaluer le bénéfice de I'antalgie
par rapport aux désagréments
éventuels encourus par la théra-
peutique sur la qualité de vie du
malade. Néanmoins, deux ques-
tions reviennent constamment :
« Est-il bien de soulager la douleur
dans tous les cas? Quel sera I'im-
pact des traitements sur la qualité
de vie du malade? » Ces ques-
tions peuvent paraitre anodines,
voire niaises mais derriere elles se
profilent d’autres interrogations
beaucoup plus insidieuses : « Ne
fait-on pas disparaitre I'essentiel
voire le sacré en faisant dispa-
raitre la douleur? (...) Lhomme
moderne qui souhaite étre sou-
lagé de sa douleur, ne ferait-il pas
preuve d’une inquiétante fai-
blesse, d’un manque de caractere,
d’une algophobie? (...) N’est-ce
pas favoriser I'apparition de géné-
rations entieres d’étres humains
fascinés par la facilit¢ et le
confort, oubliant les valeurs de
l'effort et du combat? »
Régulierement, ces questions sont
posées, moins dans certaines
pathologies évolutives comme le
cancer et I'infection par le virus de
I'immunodéficience humaine, ce
d’autant que les patients subis-
sent des séries de traitements
lourds qui influent énormément

recues doit étre ferme, la question
du bénéfice de I'antalgie se pose
en premier lieu au patient lui-
méme : pense-t-il qu’il soit bon
pour lui d’étre soulagé de sa dou-
leur? Seul un patient bien informé
(selon le principe d’autonomie)
sera capable de [I'apprécier.
Lexigence de soulagement de la
douleur et le maintien d’une qua-
lité de vie optimale restent parfois
difficiles a satisfaire de maniere
simultanée.

Le principe de ne pas nuire ou de
non malfaisance vise a ne pas
faire le mal. Il semble donc que la
prise en charge de la douleur
constitue I'aboutissement de ce
principe. Le soignant responsable
sait que tout traitement adminis-
tré a des effets secondaires.
Depuis de nombreuses années,
ces effets ont été tres souvent mis
en avant pour justifier un non-trai-
tement de la douleur. Les études
scientifiques ont désormais
prouvé que, lorsque les antal-
giques étaient administrés selon
des regles strictes préconisées
par I'OMS, ces effets ne surve-
naient pas. Lors de l'utilisation de
morphiniques, la dépression respi-
ratoire ou le risque de toxicomanie
sont réduits au minimum. On peut
donc dire que prescrits a bonne
dose et bien surveillés, les antal-
giques sont des traitements effi-
caces et slirs qui peuvent assurer
une qualité de vie correcte. I
convient cependant que le méde-
cin prévienne le malade du risque
d’effets secondaires et lui donne
toute latitude pour les traiter s’ils
apparaissaient. Le traitement pré-
conisé au patient sera I’expression
de son libre choix.

Cette flexibilité de la prescription
médicale correspond a notre visée
éthique. Notons cependant que
pour respecter pleinement une dis-
cipline de recherche constante
dans I'amélioration de la qualité de
vie et des soins, il est urgent d’in-
troduire en France de nouvelles
technologies et de nouveaux médi-
caments, plus simples et mieux

Des problemes éthiques particu-
liers peuvent se poser en fingde
vie, lorsque les patients présen-
tent des douleurs rebelles aux trai-
tements morphiniques et aux
techniques adjuvantes. Dans ce
cas, le médecin aura recours a
des doses trés élevées qui ris-
quent de potentialiser des effets
secondaires, surtout lors d’asso-
ciations médicamenteuses; une
somnolence du patient pourrait'en
résulter, sans totalement le soula-
ger. Devant la persistance d’un
désarroi et la souffrance physique
d’un malade, conscients de leurs
limites technologiques, aprées avoir
réévalué la douleur et la perti-
nence des traitements appliqués,
aprés consultation de I'équipe et
d’autres spécialistes, les $0i-
gnants pourraient s’entretenir
avec le patient de la situation
d’impasse dans laquelle ensemble
ils se trouvent. Une sédation
réversible pourrait Iui étre propo-
sée. Un sommeil induit n’a jamais
signifié abandon; il constituerait
une solution temporaire. Réévalué
et allégé, il n’est pas exceptionnel,
la douleur ayant diminué, que le
réveil soit possible. Cependant, la
qualité de vie de ce patient restant
déplorable, si nous lui faisons part
de notre impossibilité a le soula-
ger, comment pourrons-nous l’ai-
der? Si ce n’est en soutenant
simplement ’homme par le main-
tien de cette relation certes limi-
tée par notre impuissance mais
toujours fidele a notre engage-
ment éthique.

Prendre en charge la douleur d’un
malade consiste avant tout a assu-
rer sa qualité de vie et a répondre
aux obligations qui procedent d’'une
visée éthique : a I'écoute de
I'homme et dans sa prise en
charge globale. Telle peut étre
exprimée cette attention portée a
'autonomie, a la justice et a la
bienveillance. Cependant, les soi-
gnants ne peuvent se contenter de
leurs seuls moyens techniques et
scientifiques; ils doivent aussi sou-
tenir le malade de toute leur
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tolérés, augmentant I'éventail du
choix des traitements.

sur leur qualité de vie. En pratique,
si le combat contre ces idées

impuissance dans un élan de soli- promne 9
darité humaine et responsable. m 2
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Situations et pratiques soignantes

Témoignage

De mémoire d infirmiere :
la volonté d’humanité

Marie-France Pisonero, infirmiére en gériatrie, « LArche », hopital Charles-Foix, AP-HP

Les obscurités du passé

our moi, “vieille infirmiére de

base”, la mort est une com-
pagne quelque peu apprivoisée,
au.fil des ans. En gériatrie, étre
confronté a la mort est quelque
chose d’inéluctable. C’est un
aboutissement qui semble lo-
gique, et auquel on peut s’at-
tendre.
Cela arrive plus ou moins tot,
plus ou moins vite, plus ou moins
attendu, mais cela arrive. Il s’agit
d’une réalité. Ce n’est pas pour
cela que c’est forcément moins
difficile a vivre. Mais j'ai la pro-
fonde conviction qu’en presque
trente ans de carriére, cette
épreuve a pu prendre des
aspects plus humains, plus sup-
portables, je dirais méme, plus
nobles.
Les salles étaient dites “com-
munes”. Cela signifie quarante
lits. Une rangée de vingt lits de
chaque c6té, avec la grande allée
centrale réservée aux meubles
des soignants pour leur matériel.
Les personnes - elles étaient
dénommées a I’époque les “pen-
sionnaires” n’avaient pour
espace privé que I'emplacement
de leur lit avec une table de nuit.
Pour leurs effets personnels,
elles disposaient d'un coffre
métallique, fixé a la téte de lit.
C’est tout. Un fauteuil percé, par-
fois, pour les incontinentes. Elles
y “stationnaient” du lever au cou-
cher. Ces fameux fauteuils
étaient vidés une fois par jour par
une équipe qui arrivait a 10h : la
vidange. Chariots équipés de tout
le matériel pour recevoir les
matiéres et le nettoyage éven-
tuel.
Le moindre matelas alternating a

poser, et c’était le casse-téte.
Une prise électrique parsemée
deci-dela impliquait des rallonges
qui couraient de lit en lit. Pas
d’intimité. Seulement la rigueur
de ces lits alignés uniformément
dans un espace gris, triste, sale
et inhumain. Pour tout isolement,
des paravents que I'on installait
précipitamment entre un graba-
taire mourant et sa voisine. Un
seul coin toilette-WC face a un
office alimentaire envahi de
cafards.

La visite du médecin constituait
un marathon : nous parcourions
les salles en essayant de distin-
guer ce qui était urgent de ce qui
I’était moins. Entre une distribu-
tion de médicaments, quelques
pansements faits a la hate, la
journée passait en galopades
effrénées d’une salle a lI'autre. Si
les choses se compliquaient, le
patient allait a l'infirmerie ou il
mourait sous huitaine. Lhospice
d’alors signifiait mouroir, souf-
france, dénuement, abandon.
Quand je me tourne vers ce
passé, je me demande comment
malades et soignants, nous
avons pu vivre si longtemps
ensemble, en subissant chacun a
notre facon cet état de choses.
Le “burn out” n’existait pas, et
pourtant! Combien de fois, me
suis-je posée la question

« Pourquoi suis-je lIa ? » Face a
cet entassement de malades,
j’éprouvais parfois des difficultés
a savoir par ol commencer. Et ce
manque de dialogue, entre per-
sonnel, médecins, cadres...
Malades traités en sujets ano-
nymes, toujours aller au plus vite,
au plus urgent. Ne pas s’attarder,
ne pas s’attrister, ne pas se
décourager. Une espece de cara-

pace qui s’accumule au fil des
années, comme la crasse sur les
murs. Revivre ces années me
parait a présent impossible,
impensable et surtout insoute-
nable. Les témoins de cette
époque, le peu qu’il en reste, ne
pourraient me contredire.

Une nouvelle cohésion
au service
des personnes

Ma prise de conscience face a
cet état de choses me semble
progressive. Des petites choses
ont changé. J'ai beaucoup lutté
pour que les infirmiéres se
réunissent afin de se parler a
I'occasion du repas de midi.
Chacun de nous prenait un bol de
café a la va-vite dans la matinée,
en cachette de la surveillante. Le
repas de midi était souvent pris
de la méme fagon avec ce qui
restait dans les “gamelles” des
repas des pensionnaires. Nous
étions repliées sur nous-mémes
sans concertation, sans dialogue,
aussi isolées que I'étaient les
malades. Sans doute les
aides-soignantes vivaient-elles
aussi avec une espéce de riva-
lité : elles s’occupaient des soins
de base et nous étions les “tech-
niciennes” : c’est peu dire com-
bien ce mot me révulsait... Peu a
peu, nous nous sommes serré les
coudes, nous avons formé une
petite équipe qui essayait de sor-
tir de ce marasme. Ce n’était
qu’un balbutiement mais qui
représentait quand méme une
ouverture sur les murs gris de
cette prison.

Lévolution s’est déroulée sur des
années. Nous avons commencé a
discuter un peu plus avec les
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médecins. Nous voulions donner
notre avis, méme s’ils n’étaient
pas d’accord. Progressivement
nous avons créé des liens. Nous
avions envie de bien travailler, de
sortir d’une routine, de sortir les
aides-soignantes de leur léthar-
gie; cela n’a pas été sans heurts.
Iy a eu du “crépage de chi-
gnons”. Et comme nous n’étions
pas toujours disponibles, la riva-
lité s’est accrue. Quelquefois, on
profitait de la situation pour nous
monter les unes contre les autres
et je dois dire que cela a plutot
cimenté notre équipe!

Le premier grand virage est slre-
ment intervenu avec l'arrivée de
Bruno. On n’y croyait pas, on ne
voulait pas y croire; il semblait un
peu trop religieux a notre golt.
On a toujours refusé ce coté
“bonne sceur”. Et puis, aussi
cette naiveté, cette crédulité
face a notre vie de “baroudeuse
du 3¢ age”; nous n’y avons pas
cru, mais cela a été un déclic a
retardement. Inconsciemment, et
malgré nous, on changeait, et la
vie des grands-méres aussi.
Toujours en nous ce golt du tra-
vail bien fait, une sorte d’achar-
nement “jusqu’au boutiste”. I
fallait que I'on reconnaisse notre
travail, nos initiatives, que I'on ne
soit pas l'objet continuel de
remise en cause, mais que l'on
nous percoive en tant que soi-
gnante pensante plus qu’en ins-
trument délégué du pouvoir
médical. Pompeux, peut-étre
mais tellement révélateur. Il fal-
lait que I'on apprenne a vivre en
bonne intelligence, avec le méme
objectif le bien-étre des
vieillards. Tout cela a été labo-
rieux, difficile, douloureux. Tout
n’est pas réglé, mais on apprend
a se respecter et a s’écouter.
Tout ceci est apparu de maniere
plus tacite que protocolaire; rien
n'a été décidé de facon arbi-
traire. Petit a petit, un fil de
conduite a vu le jour.

Premiére grande polémique
supprimer les paravents que I'on

“les contre”. Chacun faisant
valoir son point de vue. Nous
étions d’accord sur le fait que
cela affolait plus de monde (per-
sonnel, famille et patients) et
qu’il y avait en fait peu d’avan-
tages a en tirer. Ce fut la pre-
miere pierre de [I'édifice, mais
aussi la plus importante. Chacun
s’est investi dans la concertation,
appréciant cette démarche
méme s’il ne s’en souvient plus
aujourd’hui. Il y a eu ensuite les
réunions avec les familles.
Quelles craintes nous éprou-
vions, et a juste titre ! La pre-
miere fut un vrai pugilat. Nous
étions assaillies de critiques;
nous nous trouvions en premiére
ligne. Et ce fut la colere. Elles
avaient raison et nous n’avions
pas tort. Il fallait apprendre a
vivre ensemble et aussi a
“encaisser” les coups. Méme si
cela fut pénible, nous avons pro-
gressé. Cela nous a permis, au fil
des ans, d’en faire les meilleurs
défenseurs de notre service. Les
relations sont excellentes et les
heurts sont toujours présents
mais bien plus rares et souvent
résolus.

Ensuite s’est imposée la question
de [I’habillement. Nos pauvres
grands-méres ressemblaient a
des pensionnaires orphelines qui
auraient pris de 'age! Des robes
fournies par I’hopital, des tissus
plus ou moins identiques, des
formes que méme Jean-Paul
Gaultier aurait reniées! Rien de
personnalisé, ni d’adapté. Des
vétements enfilés a la va-vite, a
I'’endroit ou a I’envers, sans go(it,
avec des chemises dépassant de
toute part, des bas qui tombent
sur des chaussons sans forme.
Des cheveux peu ou pas coiffés
les transformant en Sheila a
couettes du 3° age. Des aides-
soignantes ont demandé, pour
certaines malades trés fortes
ayant des difficultés a s’habiller,
un choix de quelques robes met-
tables. En accord avec les sur-
veillantes, nous avons acheté

fois fort chéres et nous étions
confrontés a d’importants soueis
financiers. Alors vint I'ére de la
fripe. Sur le marché, pour 10 ou
20 francs, nous trouvions des
robes fort seyantes, sans ruiner
nos patientes. Et cela nous
révéla un autre probleme : I'en-
tretien. Beaucoup de nos
patientes sont sans famille ou
avec des familles agées qui ne
peuvent se charger de la lessive.
Petit a petit, nous avons pris en
charge I'entretien puis la couture,
le repassage. A présent, tout cela
fonctionne plutot bien, a la satis-
faction de tous. Dans le service,
tous nos patients disposent de
vétements personnalisés et
entretenus. Nos malades une
fois bien habillés, il a fallu penser
a les amener chez le coiffeur.
Progressivement, différents ser-
vices se sont développés dans
I’hopital comme ['épilation, le
magquillage et la manucure.

Le droit d’exister

Nous nous sommes préoccupés
alors, d’abord avec Bruno, de la
souffrance de nos malades en fin
de vie. Cela était tout nouveau a
ce moment-la. Ce fut une prise
de conscience relativement pré-
coce pour I’époque. Méme si cela
semble si évident aujourd’hui, a
cette époque non seulement on
ne traitait pas la douleur mais on
n’y pensait pas. La douleur était
dure a accepter pour le malade
et tout autant pour le soignant,
mais c’était comme ¢a, aussi iné-
luctable que le coucher du soleil
a la fin de la journée.

Alors est apparue la morphine et
ses dérivés. Apres quelques taton-
nements, nous avons su assez vite
nous en servir. Mais il n’y a pas eu
que cette évolution. On adoptait
un autre regard sur celui qui allait
mourir, puis ensuite sur tous les
malades que nous avions a notre
charge. On leur reconnaissait des
droits. Droits sur la vie, sur la
mort, sur les golits, la religion, les
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installait autour du lit d’'un mou-
rant. Il y avait “les pour”, il y avait

avec leur argent des robes a leur
taille. Ces robes étaient quelque-

désirs, un droit d’exister a part utomne 99
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le traitement de la douleur. Pour
nous, désormais, la douleur est
prise en compte, méme si cela ne
s’avere pas toujours évident. Et
chacun, surtout, a son mot a dire
car la perception est tellement dif-
féfénte. Ce peut étre la douleur
d’une fin de vie, mais aussi un état
passager, transitoire, qui n’abou-
tira pas forcément a la mort.

La mort, si nous la cotoyons sou-
vent, fait aussi partie de la vie. En
gériatrie, on la connait forcément
plus qu’ailleurs. Nous avons
appris, jour apres jour, a la rendre
p humaine, non seulement
grace aux antalgiques, mais en
accord avec la famille. Les dia-
logues devenus plus détendus,
nous pouvions l'avertir de I'aggra-
vation de I'état de son malade et
demander alors ce qu’elle sou-
haitait : par exemple, étre avertie
ou non la nuit. Choisir ensemble
si elle le désirait la derniére
tente vestimentaire, appeler un
prétre ou tout autre représentant
d’un culte. Parler quelquefois
aussi du contrat des obseques.
Nous Ilui proposions de rester
plus longtemps, de téléphoner a
toute heure, de venir le matin. Et
puis aussi petit a petit, nous
avons pris plus ou moins en
charge la famille. Affectivement,
elle a besoin de soutien. A I'arri-
vée, souvent les personnes sont
tellement désemparées; il faut
les rassurer, les déculpabiliser,
les aider aussi quand la mort est
proche. Elles ont besoin de
réconfort et de chaleur humaine
et tout naturellement elles se
tournent vers nous.

Quelquefois, il n'y a pas de
famille. Il faut alors prendre des
décisions : choisir I'office reli-
gieux, demander ou ne pas
demander; choisir des véte-
ments. Reconnaitre le corps
lorsque c’est nécessaire. Penser
aussi a ce que le patient aurait
souhaité. S’il avait exprimé des
désirs, une demande particuliére,
il importe d’y penser. Il est
devenu tout naturel de s’en pré-
occuper, comme aussi de conve-
nir de la date et de I’heure pour

la levée du corps. Il y a toujours
une personne du service qui se
rend a la levée du corps. Il s’agit
pour nous d’une derniere
maniére de I'accompagner, de
témoigner aux familles notre
affection. Et puis, parfois, il n'y a
pas de cérémonie, pas de levée
du corps. Le patient a fait don de
son corps a la science. On res-
sent quelquefois des frustrations
quand rien ne réunit les proches.
Nous essayons alors d’organiser
une petite réunion religieuse ou
non, pour ritualiser le deuil, pour
ne pas avoir le sentiment d’'une
cassure trop nette.

Une volonté personnelle, tétue et
désintéressée se profile derriere
cette démarche d’un service, éta-
lée sur tant d’années. Cette
volonté est presque aussi
“vieille” que moi et si je n’en
parle pas dans ce témoignage,
c’est pour préserver sa modestie.
Mais le service lui doit beaucoup.
Tenace et quelquefois obsession-
nelle, on se ressemble un peu !
Beaucoup diront qu’elle est

excessive, mais tous diront
qu’elle aime ce qu’elle fait et
qu’elle y met tout son cceur.
Qu’importe la facon de donner,
quand sur la main tendue il y a un
coeur gros comme ca! m

EN SAVOIR PLUS
REFERENCES
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A roccasion de son cent-cinquan-
tieme anniversaire, I'Assistance
Publique - Hopitaux de Paris
publie deux ouvrages exception-
nels qui favorisent une approche
subtile et tres documentée de
I’histoire d’une institution a tra-
vers celles et ceux qui l'ont
constituée et qui la vivent dans le
quotidien des réalités hospita-
lieres.

* Accueillir et soigner. LAP-HP,
150 d’histoire, Paris, AP-HP/Doin,
1999.

* Des femmes, des hommes, un
hépital. Le personnel de I’AP-HP
témoigne, Paris, AP-HP/Doin,
1999.

Cent-cinquentenaire
de I'Assistance Publique -
Hopitaux de Paris

Colloque

Lhopital au XXI° siecle

UNESCO, 7 et 8 décembre 1999

Ouvert par le Président de la République, ce colloque traitera a tra-
vers les communications de 45 spécialistes et acteurs du monde de
la santé, des grands enjeux et défis de I’hopital du futur.

A signaler, notamment, la table-ronde qui évoquera I'irruption de la
personne malade dans le systeme de soins, ainsi que le débat phi-
losophique : Lhomme, I’hépital, Ia cité, avec Blandine Kriegel et Alain

Etchegoyen.

Inscriptions : Décisions et stratégie santé — IREM : 18, rue des Huis-

siers 92526 Neuilly-sur-Seine.




@ Fins de vie et pratiques soignantes

Situations et pratiques soignantes

La décision Face aux situations du grand age

Dr Renée Sebag-Lanoé, chef de service de gérontologie et de soins palliatifs, hopital Paul Brousse, AP-HP

Une approche
dans la nuance

a décision face aux situations

du grand age représente un
probléme d’avenir crucial et diffi-
cile. Mon propos sera fondé sur
une expérience de gériatrie hospi-
taliere a I’nopital Paul Brousse,
dans un service ou le fonctionne-
ment d’équipe et les réunions plu-
ridisciplinaires sont institutionna-
lisés depuis plus de 20 ans,
d’aprés le modele de la psychia-
trie institutionnelle, service ou
nous avons commencé a prati-
quer lI'accompagnement et les
soins palliatifs en 1980, méme si
les soins palliatifs ne sont officiel-
lement reconnus que depuis
quelques années seulement.
Probleme d’avenir crucial et diffi-
cile pour plusieurs raisons :
* la premiére est le nombre de
grands vieillards qui va croissant
et qui augmentera encore dans
les années a venir, nous le
savons tous désormais;
* la deuxiéme est que le terme
de grand age recouvre dans la
réalité des situations indivi-
duelles diamétralement diffé-
rentes. De ce fait, I'age en
lui-méme ne constitue pas le cri-
tere décisionnel le plus pertinent,
loin s’en faut. Telle attitude cura-
tive parfaitement justifiée chez
un nonagénaire, peut étre au
contraire totalement déraison-
nable chez un individu qui n’a que
75 ans. Les tranches d’age éle-
vées se caractérisent par une
telle hétérogénéité que I'age
n’est, somme toute, qu’un critére
trés secondaire a nos yeux;
* la troisieme est que les
tableaux pathologiques sont
presque toujours complexes et

lement plusieurs, voire une poly-
pathologie. Il faut donc faire une
étude analytique précise de ses
différentes pathologies, puis les
hiérarchiser pour discerner la
maladie, le diagnostic principal,
qui domine le tableau et qui regle
souvent le pronostic;

* la quatrieme raison enfin, et
peut-étre la plus difficile et la
plus anxiogene, est que nous
sommes mis en demeure de
naviguer entre différents écueils.
C’est-a-dire d’éviter tout a la fois
de tomber dans trois attitudes
extrémes, qui sont toutes préju-
diciables aux patients, mais aussi
a leurs proches et a ceux qui les
soignent.

Je veux parler d’abord de I'achar-
nement thérapeutique, c’est-a-
dire de la poursuite de soins
curatifs, alors méme que le
vieillard n’a plus de chances d’en
tirer un réel bénéfice. Il est
source d’agressivité thérapeu-
tiqgue et de souffrances inutiles
chez ces malades particuliére-
ment fragiles. Il génére aussi
beaucoup de souffrances chez les
familles et chez les soignants qui
les cotoient au plus pres. Et le
refus énergique de I'acharnement
fonde souvent les revendications
de ceux qui veulent “mourir dans
la dignité”. Mais nous devons évi-
ter tout autant le défaitisme ou
I'abandon thérapeutique injusti-
fié, au prétexte de I'age. De quel
droit en effet, priverions-nous tel
vieillard d’un traitement -curatif
efficace s'il peut en bénéficier
véritablement, en termes de
quantité, mais plus encore peut-
étre de qualité de vie? Il y a la
une injustice, et méme une faute
professionnelle dont sont aussi
victimes certaines personnes

Enfin, il nous faut éviter les situa-
tions désespérées de souf-
frances ou l'acte d’euthanasie
active demandé par le malade,
sa famille ou les soignants
devient la solution, pour sortir
d’une situation désormais inte-
nable pour tous. Lactualité
récente ne peut pas étre occul-
tée en ce point. Nous rappelle-
rons simplement qu’au-dela de
tous les différents interdits, reli-
gieux, légaux et déontologiques
traditionnels, qui ne sont pas tou-
jours suffisants, des arguments,
tirés de la clinique de la fin de la
vie et du deuil, peuvent venir sou-
tenir nos efforts pour préveniriles
actes d’euthanasie active et pré-
server le déroulement naturel du
processus de mort. Il faut savoir,
en effet, que la survenue de la
mort appartient en propre a
chaque vieillard. Que ceux qui
mettent du temps a mourir ont
souvent de bonnes raisons,
imprévisibles a I'avance : difficul-
tés a se séparer d’un proche,
attente de la venue d'un étre
cher, d’'une naissance, d’'un anni-
versaire ou d’une féte, existence
d’un conflit familial non résolu. II
faut savoir aussi que dans les
jours ou les heures qui précedent
la mort, peut survenir une amé-
lioration imprévisible de I'état de
conscience et du discours qui va
permettre des échanges ultimes
inespérés entre le patient et ses
proches, dont la valeur est inesti-
mable. Et ce, alors méme que le
malade présentait par exemple
un état démentiel trés évolué.
Ces observations cliniques n’ont
pas cessé de nous conforter dans
I'idée que nous n’avions pas le
droit d’anticiper le moment de la
mort de nos patients.
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agées; nous le voyons hélas
encore trop souvent.

intriqués. Un sujet agé n’a pas
une seule maladie mais généra-
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c’est-a-dire au premier chef la
famille, mais aussi les soignants,
une dimension consciente ou
inconsciente de culpabilité vis-a-
vis du disparu qui peut se trouver
largement alimentée par un acte
d’euthanasie effectif ou méme
seulement imaginé.

Au contraire, des soins de fins de
vie de qualité ont une influence
favorable sur le déroulement du
deuil.

Une souplesse
d’adaptation
pragmatique du soin

Mais comment naviguer entre ces
différents écueils ?

Lapport de la médecine palliative a
étélincontestablement majeur au
cours de notre cheminement
d’équipe. Parce que nous n’étions
plus condamnés a choisir entre
I'acharnement thérapeutique jus-
qu’au bout, le vide angoissant ou
I'arrét des soins avec les inévitables
sentiments d’impuissance et de
culpabilité qui s’y associent. Parce
que nous avions enfin d’autres
soins a proposer a ces patients en
fin de vie. Parce que nous pouvions
soulager leurs souffrances, celles
de leur famille mais aussi la notre.
Labsence de frontiere tranchée
entre les soins curatifs et les
soins palliatifs, bien illustrée par
le schéma de Cicely Saunders,
nous a permis de découvrir une
continuité et une souplesse
d’adaptation pragmatique du
soin, particulierement précieuse
dans le suivi, souvent prolongé,
de nos vieux malades. Il restait
cependant des situations diffi-
ciles, des décisions a prendre,
des incertitudes et des doutes.
Comment ajuster nos prises en
charge thérapeutiques a chaque
malade, tout au long de son évo-
lution, au plus prés de son état,
de ses besoins et de ses désirs?
Quelle attitude adopter vis-a-vis
des épisodes aigus intercurrents

pour prendre des décisions adap-
tées et satisfaisantes face aux ma-
lades tres agés. Chaque situation
est unique et doit le demeurer.
Mais en 1991, alors que nous écti-
vions Soigner le grand age, nous
avons commencé a schématiser et
a ordonner les différents éléments
dont nous débattions en équipe et
qui nous aidaient a prendre des
décisions. Il s’agit en fait de ques-
tions et non pas de réponses : s'in-
terroger devant chaque malade
pour déterminer ce qu’il y a lieu de
faire, ici et maintenant, introduire
cette interrogation entre ce que
nous savons faire, ce que nous
pouvons faire et ce que nous al-
lons faire, non pas sur ce malade,
mais pour lui et avec lui, passer
des maladies de la médecine ou
du médecin aux « maladies du ma-
lade » comme disait René Leriche,
passer du corps malade au visage
et a la parole du sujet malade, bref
faire une « médecine a hauteur
d’homme » comme le dit si bien
David Le Breton.

Il s’agit donc de s’interroger a la
fois :

* sur le malade lui-méme, ce qu'il
dit, ce qu’il ressent, ce qu’il nous
montre, son confort, sa coopération
et son consentement aux soins;

* sur le processus pathologique
qui I'affecte, pris dans toute sa
globalité et son évolutivité ;

* sur les perceptions de son en-
tourage familial et soignant.

Il existe d’autres facons d’analyser
ces situations difficiles et de guider
la décision, notamment les mé-
thodes proposées par Nicole Léry
et Elisabeth Latimer. Quoi qu'il en
soit, ce questionnement pragma-
tique, élaboré a partir de notre pra-
tique, sous-tend toujours nos dis-
cussions en réunion d’équipe et en
staff. Il suppose une bonne
connaissance du malade, de son
dossier médical, qui doit étre bien
documenté, et exclut les décisions
hatives. Il nécessite aussi un
temps d’échanges avec le malade

chologues, assistantes sociales,
kinésithérapeutes. Mais ce temps
n’est pas perdu, loin s’en faut :

* il permet de réaliser la prophy-
laxie de nombre de conflits avec
les malades, la famille et entre les
soignants, donc de faire I'éco-
nomie d’une certaine violence
dans l'institution;

¢ il permet d’adopter des attitudes
plus fondées et plus calmes, de
décider de transférer ou non tel ou
tel patient, de passer d’'une prise
en charge curative a des soins de
confort et de fin de vie, de poser
ou non une sonde de gastrotomie,
de faire face, et comment, aux
problémes d’hydratation et de
déshydratation, de transfuser ou
pas, de prescrire des antibiotiques
ou de s’abstenir...

Une abstention
adéquate

Ces décisions d’abstentions théra-
peutiques ne sont pas directement
“donneuses de mort” car la capa-
cité ultérieure de survie des pa-
tients est imprévisible mais elles
permettent au processus de mort
de se dérouler naturellement et a
son rythme. Nous pensons donc
qu’elles sont tout a fait différentes
d’un acte d’euthanasie active et
qu’il faudrait cesser d’employer
I'expression “euthanasie passive”
qui séme inutilement la confusion
dans les esprits. S’abstenir d’uti-
liser des moyens disproportionnés
ou futiles dans certaines situations
reléve simplement d’'une méde-
cine adaptée a I'état et aux be-
soins du patient, pour respecter sa
mort quand on ne peut plus res-
pecter sa vie. Ce questionnement
permet encore d’anticiper des si-
tuations aigués ou d’urgence, de
noter des consignes dans les dos-
siers afin que les soins donnés la
nuit ou pendant le week-end
soient en accord avec I'orientation
adoptée.

Enfin et surtout, les demandes

qui surviennent immanquable- et les membres de sa famille, de d’euthanasie des malades et/ou

ment? discussions entre les soignants : des familles se sont considérable-
automne 99 Il n'y a pas de réponses toutes médecins, dont un psychiatre, in- ment raréfiées et celles des soi-
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A ravenir, nous devrions déve-
lopper le dialogue du médecin et
des autres professionnels avec les
patients, avant méme les pro-
blemes aigus, pour que les ma-
lades puissent exprimer leurs
craintes, leurs désirs et leurs choix
par rapport a des situations patho-
logiques qu’ils anticipent et qu’ils
redoutent (mais plus encore en si-
tuation car ce sont certainement
les désirs du moment qui ont le
plus de valeur) ; il existe des chan-
gements d’opinion radicaux.
Restent bien entendu tous les ma-
lades qui ne sont plus en mesure
de s’exprimer. Le langage du corps
est alors de grande valeur quand on
sait I'observer. Le témoignage des
familles peut nous éclairer mais
nous devons tenir compte de I'ex-
tréme diversité des constellations
familiales et des motivations com-
plexes qui peuvent les animer.
Lexistence d’un représentant choisi
par le malade, récemment proposé
par le Comité national consultatif
d’éthique, pourrait représenter une
aide, notamment aupres des per-
sonnes agées isolées ou en conflit
avec leurs proches.

En définitive, et comme le souligne
David Roy, « (...) chaque cas dé-
tient sa propre résolution. Si le
patient est percu de la facon la
plus globale possible, on pourra
en dégager les éléments néces-
saires a la résolution du dilemme
éthique ou du conflit, (...) et ce,
méme chez des patients qui ne
sont plus en mesure d’exprimer
leur volonté. »

Cette adaptation des stratégies
thérapeutiques a chaque patient
agé pris dans toute sa singularité
représente aujourd’hui une néces-
sité a la fois pour les malades mais
aussi pour les soignants qui trou-
vent plus de cohérence et de sens
aux efforts faits chaque jour, dans
des conditions de travail difficiles.
Mais elle a également un intérét
économique qu’il ne faut pas
passer sous silence : les res-
sources en matiere de dépenses
de santé ne sont pas illimitées.
Une dépense de santé inutile
évitée chez un patient permet de

dépenser davantage pour un autre
qui tirera un réel bénéfice d’une
démarche médicale plus col-
teuse. Ce point de vue exprimé par
Jean-Paul Moatti au cours de la
table ronde « santé et contraintes
économiques » du 3° congres in-
ternational d’éthique a Paris, en
mars 1991, est aussi le notre. m
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Situations et pratiques soignantes

Refus de soin et conflit de conscience

Jean Wils, chargé des droits des malades, hopital européen Georges Pompidou, AP-HP

La proposition de soin

efus, conflit, ces deux termes

donnent d’emblée une tona-
lité étrange a la relation malade/soi-
gnant. Nous sommes loin des mo-
deles coopératifs du rapport que
nous avons avec les patients. Le
refus de soin, comme le conflit de
conscience, mettent I'accent sur le
caractere conflictuel de notre rela-
tion a l'autre, au malade; aussi bien
dans le refus du soin a donner que
dans celui du soin proposé, mais
alissi sur I'aspect conflictuel de la
relation a soi-méme.
En cas de refus, I'action de soin
est alors perturbée par le conflit
intrapsychique, nos états d’ames,
nos hésitations, nos peurs, notre
échec mais aussi par le conflit
relationnel avec le malade : j’ai vu
pleurer un jeune chef de clinique
devant le refus catégorique d’un
malade d’aller en réanimation,
devant I'échec de la communica-
tion et de la négociation menée
avec ce patient, devant le refus
qui a conduit ce malade a la mort.
Quels que soient ses différents
stades - soin repoussé ou soin
refusé - le refus est, pour le
malade, un mode de relation
avec le soin. Le refus est un mes-
sage que le patient nous envoie
sur le soin percu, sur le soin réel,
mais aussi a celui qui propose ou
va faire le soin.
Il y a toujours le refus de I'autre
dans le soin refusé car nul soin
n’existe sans qu’il fasse l'objet
d’une proposition, d’'une explica-
tion, ou méme d’un silence qui
en dit parfois plus long qu’un
grand discours, que cette relation
se développe avec le médecin ou
I'aide-soignante. Si je me réfere
a la kinésithérapie, le soin de
kinésithérapie refusé peut étre le
refus de la douleur et pas forcé-
ment celui de la kinésithérapie,
le refus du contact et pas forcé-

ment celui du résultat recherché
ou escompté, le refus du théra-
peute et pas forcément celui de
la kinésithérapie, du projet du
kinésithérapeute et pas forcé-
ment celui du projet de soin.
Comment le soin a-t-il pu donc
étre percu, ressenti pour arriver a
étre refusé, qu’a-t-il pu évoquer
pour le malade, quel espoir ou
quelle souffrance sans lende-
main a-t-il pu faire poindre? En
ce sens, la symbolique du soin
refusé est a la hauteur de la sym-
bolique du refus.

Soignant, il nous faut étre particu-
lierement vigilant, car dans la pré-
sentation et I'explication du soin
que nous sommes en train de pro-
poser, dans notre communication
avec le malade, il y a en germe le
refus ou I'acceptation du soin.
Mais quelle est notre réponse
quand nous sommes confrontés
au refus de soin?

Elucider notre relation
a l'autre

Cette situation nous confronte a
un double conflit :

* avec nous-mémes, dans notre
hésitation a écarter le refus et a
imposer, ou dans notre intime
conviction « en notre ame et
conscience », d’accepter ce refus.

* avec l'autre, lorsqu’on va passer
outre et tenir fermement le malade
a deux pour que I'on aspire dans les
bronches du patient qui se débat.
Mais le conflit peut-étre aussi plus
sourd, quand il faut longuement
expliquer, convaincre, persuader et
négocier une partie du soin pro-
posé. Quand nous passons outre le
refus, au nom de quelles valeurs,
de quelle éthique du soin agissons-
nous? : pour le bien de l'autre,
nécessairement, puisque nous pen-
sons a ce moment qu'il faut se sub-
stituer a I'autre dans sa décision...
Comment cet acte imposé va-t-il

interroger nos pratiques et nos
habitudes quotidiennes pour empé-
cher que I'on ne tombe insidieuse-
ment dans la maltraitance?

Le conflit de conscience apparait
bien dans la situation particuliere
du refus de soin comme un
double conflit, dans la mesure ou
il nous interroge sur notre respon-
sabilité vis-a-vis du malade qui
refuse le soin ou sur notre propre
refus de donner un soin.

Le conflit de conscience n’est
pas seulement un conflit intra-
psychique qui nous pousserait a
nous retrancher dans une quel-
conque intériorité pour trouver en
nous les sources du bien faire ou
du bien vivre. Il n’'y a pas, en
nous, en dernier ressort les élé-
ments rationnels d’'une réponse a
un probleme, sorte d’intuition
slre du vrai et du bien. Il me
parait nécessaire de rechercher,
dans ce que nous apporte le
refus et le conflit avec I'autre, la
réponse a la question posée par
ce méme conflit avec le malade.
Cette recherche est un travail
d’élucidation de notre relation a
I'autre, au malade, recherchant a
quel point cette relation s’enra-
cine dans notre expérience, notre
vécu, nos valeurs, notre histoire
nécessairement sociale, dans
notre intimité la plus profonde et
bien siir dans notre inconscient.

Nous admettons bien qu’il est
possible de prendre conscience
de quelque chose, admettons
que la conscience n’est pas cette
instance ou cet impératif
supréme figé a tout jamais, que
nous trainerions comme un bou-
let! Je pense que la conscience
se construit dans le conflit, dans
le conflit avec le malade, et dans
le refus de soin, le sien, le notre.
Elle se construit dans la confron-
tation pacifique et verbale, dans
la négociation et le compromis,
dans I'éthique de la discussion
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proposée par Jirgen Habermas:.
On pourrait conclure sur une note
totalement optimiste, en considé-
rant que la discussion et la négo-
ciation pourront toujours régler les
problémes. Mais ce serait oublier
que l'autre a cette capacité ultime,
en dernier ressort, de déjouer
toutes nos stratégies, nos séduc-
tions, quels que soient nos idéaux
les plus sublimes et nos projets de
soin les plus élaborés! Et ceci sans
que nous puissions forcément
comprendre pourquoi, parce qu’il y
a toujours quelque chose d’irra-
tionnel dans la décision de I'autre
comme dans sa propre décision.

Situations et pratiques soignantes

Ce refus que nous ne comprenons
pas, et qui reste heureusement
rare, nous rappelle que nous ne
pourrons jamais maitriser I'autre,
qu’il nous échappera toujours, jus-
tement parce qu’il est autre, qu’il
a des logiques, des croyances,
des représentations différentes.
Quand nous avons la chance de pou-
voir travailler la parole de refus de
lautre et de pouvoir négocier nos
projets respectifs, c’est probable-
ment que nous avons un peu réussi a
entrer dans le monde de l'autre, un
peu... et ainsi, mieux le comprendre.
Si nous ne réussissons pas ce
travail, savons-nous nous effacer

et passer la main? Si tel est le
cas, c’est que nous sommes
conscients de notre valeur, mais
aussi de nos limites, conscients
de la relativité de nos décisions,
non par rapport a nos convictions,
mais par rapport a celles de
I'autre, de la personne malade. =
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Insistance ou abstention thérapeutique

en gériatrie

Dr Alain Baulon, Michéle Maga, Annie Pétrognani, Béatrix de Thiollaz (hopital Sainte-Périne, AP-HP),
Isabelle Vandeuvre (hopital Vaugirard, AP-HP), Daniel Frangois-Wachter (Espace éthique AP-HP), groupe Mi-
ramion Ethique et pratiques en gérontologie

En toutes circonstances, le médecin doit s’efforcer de soulager les souffrances de son malade, I'assister moralement
et éviter toute obstination déraisonnable dans les investigations ou la thérapeutique.
Article 37 du code de déontologie médicale.

L e groupe Miramion Ethique et
pratiques en gérontologie a
consacré une réflexion appro-
fondie aux questions relatives a
I'acharnement. 1l présente
quelques éléments de ses re-
cherches.

Le passage a I'acte

En gériatrie, la problématique de
I'acharnement thérapeutique se
rencontre toujours a un moment
ou a un autre au cours de la prise
en charge d'un malade agé.
Apporter une réponse n’est pas
toujours simple. Lacharnement
thérapeutique en gériatrie consti-
tue un risque au méme titre que
I'abandon thérapeutique.

* Est-on dans une situation
d’acharnement thérapeutique ?

* Est-on dans I'acharnement dia-
gnostique quand on prescrit des

examens douloureux et invasifs ?
* Que faire sachant que si I'on
s’abstient de faire ces examens
nous éprouverons des difficultés
a envisager une attitude théra-
peutique qui pourrait étre béné-
fique pour le patient?

Labstention thérapeutique néces-
site également une évaluation
précise de la situation.

Dans le cadre de la déontologie
médicale, I'article 33 du code sti-
pule que le médecin doit toujours
élaborer son diagnostic (...) en
s’aidant dans toute la mesure du
possible des méthodes scienti-
fiques les mieux adaptées, et I'ar-
ticle 37 enjoint a ce méme
médecin d’éviter toute obstination
déraisonnable dans les investiga-
tions ou la thérapeutique. Ce qui
rend le probléme encore plus dif-
ficile, c’est qu'un patient lucide
considérera un traitement comme

de l'acharnement thérapeutique
alors qu’un autre, ne le considé-
rera pas comme tel. On est
confronté a une aporie, a une
impossibilité de résoudre un pro-
bléme. Il semble difficile de définir
les criteres de I'acharnement thé-
rapeutique, méme si dans cer-
tains pays on s’y essaie mais sans
succes.

On peut ainsi définir 'acharnement
thérapeutique de fagon différente
selon I'état d’esprit d’une équipe
médico-soignante. Dans certains
cas, la justification de cette atti-
tude est la crainte d’étre accusé
“de ne pas avoir tout tenté”.

Acharnement thérapeutique ou
insistance thérapeutique par
crainte d’une action juridique : on
ne peut pas réfléchir a I'acharne-
ment thérapeutique en mélan-
geant ces deux aspects.

aut

omne 99

hiver 2000

37

ES P ﬂ&‘ém

éth

que
quznP



automne 99
hiver 2000
38

Espace

Ja lettre |
éthique
APHP

@ Fins de vie et pratiques soignantes

L'acharnement est davantage de
I'erdre du passage a I'acte, c’est-
a-dire pour éviter de penser et
surtout pour éviter de ressentir.
Dans un cadre hospitalier, cela
consiste a agir en fonction des
protocoles, en gommant I'affecti-
vité. Généralement, on ne
constate pas ou peu de réflexion
de la part de I'’équipe médico-soi-
gnante. Initialement, I'acharne-
ment thérapeutique constitue en
effet une décision médicale.
C’est le médecin qui applique un
savoir, sans tenir compte des
réflexions éventuelles des soi-
gnants de terrain. Il prend des
décisions qui vont peut-étre a
I'encontre de l'avis de I'équipe
soignante et de I'analyse éthique
quitpourrait étre faite de la situa-
tion. Il y a un certain nombre
d’années, dans certains services
la tendance allait vers I'acharne-
ment thérapeutique. On faisait
tout et encore plus.

Des situations
ambivalentes

En gériatrie, nous voyons parfois
des patients trés altérés sortir
plusieurs fois d’épisodes de
santé gravissimes. Ces “rebon-
dissements” entretiennent “un
fol espoir” qui peut pousser par-
fois une équipe médico-soi-
gnante ou une famille vers
I'acharnement thérapeutique.

La pratique montre qu’il faut se
donner le temps nécessaire de la
réflexion. Un malade qui rebondit
plusieurs fois contre toute
logique est généralement un
patient condamné a breve
échéance. S’il est conscient, qu'il
participe et s’accroche aux théra-
peutiques contraignantes, on doit
faire comme il I'entend. S’il est
atteint de démence, comme
75 % de la population des ser-
vices de longue durée, il semble
que la question de la qualité de la
vie, de la qualité de sa vie, est a
débattre prioritairement.
Considérons I'exemple d’une
femme “institutionnalisée” depuis
son adolescence pour déficit

mental. Elle vit aujourd’hui en
long séjour. Elle est grabataire,
porteuse de multiples escarres.
Nourrie et nursée par I'équipe,
elle vit par des “moyens ordi-
naires”. Deux questions peuvent
étre posées :

* ces “moyens ordinaires” ne peu-
vent-ils pas étre considérés par-
fois comme de I'acharnement?

* est-ce un “moyen ordinaire”
que de nourrir quelqu’un a la
petite cuillere pendant une demi-
heure ou trois quarts d’heure ?
Effectivement, en gériatrie nous
sommes acculés a des situations
ou le plus humain devient inhu-
main, au fil du temps, sans qu’ap-
paremment la personne ne souffre.
Ce qui ameéne a se poser la ques-
tion : “Repartir pour un tour”, oui,
mais un tour de quoi? On touche
ainsi a I'’essentiel : qu’est-ce que
la vie? qu’est-ce qu’une vie
dépourvue de sens?
Lacharnement thérapeutique
peut s’entendre aussi du coté de
la rééducation, du nursing par-
fois. Ce n’est pas forcément un
geste médical invasif. Le service
de moyen séjour peut représen-
ter ainsi un lieu d’acharnement.
Nous sommes la, avec plusieurs
projets et nous voulons absolu-
ment et tres vite remettre la per-
sonne sur pied car le temps est
compté. Elle peut ainsi voir
quatre rééducateurs dans la jour-
née et bien d’autres interve-
nants. Il y a la un acharnement a
stimuler qui n’est pas toujours en
phase avec ce que souhaite le
malade agé. Le moyen séjour est
ainsi un lieu ou les patients peu-
vent ressentir de la violence.
Pour ce qui les concerne, ils tra-
versent un moment critique de
leur existence et les soignants
craignent qu’ils se laissent aller,
“qu’ils soient placés en long
séjour”.

Un exemple peut illustrer notre
propos : celui d’'un malade agé
qui vit trées mal que dans une
salle a manger rassemblant qua-
rante personnes, on lui dise haut
et fort qu’il doit regagner seul sa
chambre. Les autres ont

entendu. La personne recoit ca
comme une brimade ou comme
un refus d’aide. Elle va mettre
beaucoup de temps a s’exécuter
et, pendant ce temps, elle
rumine et n’a plus toujours les
capacités de se confier a quel-
qu’un. Pour elle, ce sont des
moments humiliants. Il faut noter
que ces situations ne se produi-
sent pas toujours quand les soi-
gnants ne sont pas assez
nombreux, ce qui peut également
arriver.

On peut en retenir que le malade
n’a pas eu l'occasion de “valider”
le projet qui est déterminé; pour
lui l'institution a une organisation
assez “militaire”. C’était d’ailleurs
le commentaire du malade qui
avait relaté avec beaucoup de pré-
cision et de finesse ce qui s’était
passé et la fagon dont il le vivait.
Lacharnement diagnostique ne
concerne pas les situations dans
lesquelles un diagnostic précis per-
mettra un traitement spécifique et
efficace. En revanche peut se
poser la question, purement intel-
lectuelle pour le médecin, de la
connaissance et de la recherche
chez les grands vieillards institu-
tionnalisés. Lattitude se justifie par
un bénéfice espéré pour les géné-
rations a venir, mais les gestes
techniques exécutés sur les sujets
agés, aussi anodins qu’ils puissent
nous paraitre, peuvent étre vécus
par les patients comme une source
de souffrance : doit-on pour autant
se priver de recherche clinique
chez les sujets tres agés? On doit
distinguer a ce propos la recherche
fondamentale et la recherche cli-
nique plus particulierement orien-
tée vers les progres de nos
connaissances dans des domaines
spécifiquement gérontologiques
telle la maladie d’Alzheimer.

Linsistance
thérapeutique

A-t-on I'impression que dans les
établissements de gériatrie
I'acharnement thérapeutique soit
fréquent?

Il ne parait pas exister d’acharne-
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ment de facon consciente et
réfléchie. 1l parait plutot s’agir
d’insistance thérapeutique tou-
jours sous-tendue par I’espoir que
la personne agée peut passer
encore une fois un cap difficile.
Par exemple : un patient atteint
de démence a un stade tres évo-
lué est encore considéré par un
de ses fils comme une personne
capable de manifester de I'inté-
rét vis-a-vis de sujets philoso-
phiques ou financiers. Une
équipe médico-soignante peut
étre déstabilisée par une telle
attitude filiale.

Elle peut I'étre aussi quand elle est
confrontée a des personnes agées
pour lesquelles elle a I'impression
de servir de substitut familial.
Léquipe ne souhaite pas d’achar-
nement thérapeutique mais elle
craint de perdre la personne
qu’elle soigne depuis des années.
Il s’agit la de la réticence et de la
résistance que I'on a tous face a
la perte. On peut avoir l'illusion
de prolonger la vie. Mais il existe
un autre aspect sur lequel il n’y a
pas de jugement a porter parce
que de l'ordre de l'inconscient.
C’est le désir d'insistance théra-
peutique qui est en fait le retour-
nement en son contraire du désir
que la personne meure. Pour ne
pas se dire qu’'elle meurt, tout
faire pour qu’elle vive...

Exemple : une femme agée est
décédée en unité de long séjour.
Dés son arrivée elle a fait compli-
cation de santé sur complication.
Elle était trés lucide et pour par-
ler de sa douleur physique et
morale, ses interlocuteurs privilé-
giés étaient les aides-soignantes.
Son discours les bouleversait,
surtout qu’elle était elle-méme
une ancienne aide-soignante.
Quand elle est morte, le médecin
de l'unité a été surpris d’en-
tendre certains de ces profes-
sionnels exprimer leur
soulagement alors qu’ils s’étaient
investis jusqu’a I'épuisement
dans cet accompagnement.

Les familles réagissent souvent

proche, et elles expriment leur
soulagement quand il décede.
En évoquant I'acharnement thé-
rapeutique, il a été avancé la
notion “de culture de service” qui
ferait que les décisions d’équipe
seraient différentes devant des
situations considérées, avec pru-
dence, comme similaires. Quand
on arrive a des situations
extrémes, peut-étre que Ila
réflexion s’est avérée insuffi-
sante, cela met I'équipe devant
une réalité a gérer de I'ordre du
“déraisonnable”. Si la raison est
de l'ordre de I'’hnumain, la dérai-
son n’est-elle pas de l'ordre de
I'inhumain? Quand devient-on
“déraisonnable” ?

Une notion doit toujours nous gui-
der. La personne soignée demeure
la méme : quel que soit le type de
soins qu’elle recoit, il convient
d’observer une continuité dans les
décisions. Lacharnement théra-
peutique constitue un des écueils
de notre pratique clinique qui peut
s’inscrire dans une “continuité
déraisonnable”.

Ces situations touchent a
quelque chose qui est trés sen-
sible : la relation que chaque soi-
gnant a personnellement avec les
notions de lien ou d’attachement.
Pour les équipes de gériatrie, il
est parfois tres difficile de réali-
ser que la personne agée est en
fin de vie et qu’elle va mourir.
Laccompagnement symptoma-
tique dure parfois depuis des
années et [I'aggravation du
malade agé n’est pas toujours
identifiée. Un intervenant exté-
rieur peut catalyser un question-
nement éthique de la situation et
permettre a I'’équipe médico-soi-
gnante de retrouver la juste dis-
tance ou la juste proximité que
nous évoquions tout a I'heure. I
n’apporte pas de solutions, il est
attentif a ce que chacun puisse
argumenter son point de vue.

Transmission des
valeurs et acquisition
des compétences

équipes ou les proches peuvent
avoir avec les malades et com-
ment ils expriment cet attache-
ment.

Il a été souligné que quel que soit
le type d’'unité ou se trouve une
personne, c’est toujours une per-
sonne qui est accompagnée. I
s’agit d'une méme personne,
mais ce ne sont pas les mémes
soignants. Cela a son importance
car les soignants sont différents
d’une unité a une autre. Lorsque
I'on est en unité de soins pallia-
tifs, confrontés presque quoti-
diennement a la perte de son
malade, on adopte vis-a-vis du
malade en fin de vie et de son
entourage une position un peu
différente que celle que peuvent
avoir les soignants en unité fde
long séjour.

Laccompagnement des soi-
gnants est en effet différent.
Certains relatent encore des
expériences terribles ou ils 'se
sont sentis absolument seuls
face a leur patient en fin de vie.
En unité de long séjour, il semble
qu’il y ait tout un ressenti négatif
qui est réactivé par chaque nou-
veau déces. Cela crée parfois des
malentendus dans les équipes,
certains réagissent a la situation
ici et maintenant et d’autres crai-
gnent de revivre une expérience
difficile.

On ne peut pas étre soignant
sans s’attacher au malade. Mais
ce lien ne doit pas nous empé-
cher de prendre le temps qui per-
met de retrouver la juste distance
ou la juste proximité. Suffit-il de
se ménager des étapes de
réflexion pour clarifier ce qui se
passe ? Ce sont des temps cer-
tainement essentiels.

Les soignants, notamment les
médecins, devraient étre sensibi-
lisés a I'éthique clinique au cours
de leur étude. Un enseignement
devrait susciter une réflexion sur
la décision et I'acte médical. Les
médecins sont formés pour soi-
gner, pour guérir, c’est leur voca-
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impossible, il faudrait leur
apprendre comment se donner
les moyens de réfléchir pour
continuer a prendre soin de la
personne malade au travers de
décisions dont la finalité rejoint
alors une dimension qui est celle
de 'humain. Dans son titre Il, le
code de déontologie médicale,
détaille d’ailleurs les "Devoirs” du
médecin envers les patients.

Les jeunes sont avides de don-
nées qui leur permettent un peu
plus de réflexion. Leur éducation
en sciences humaines est insi-
gnifiante. Actuellement, dans
certaines facultés, les étudiants
en 2° ou 3° année peuvent béné-
ficier d’'un enseignement éthique.
Cela ne parait pourtant concerner
qu’une infime minorité d’entre
eux. Dans un projet pilote
concernant I’enseignement de
I'éthique médicale, le choix de la
2¢ et 3° année de médecine est
motivé par le fait qu’a ces
périodes les étudiants ne sont
pas encore paniqués par les exa-

Situations et pratiques soignantes

mens et donc plus disponibles
pour I'écoute et la réflexion.

Il semble par contre que pour
pouvoir réfléchir sans que ce soit
purement théorique, il faut béné-
ficier d’'une expérience clinique,
sans cela on ne réfléchit sur rien.
Au cours de I'enseignement des
infirmieres, ce type de formation
commence a étre dispensé dans
les IFSI. Les étudiants de 3¢
année ont suffisamment d’expé-
rience pour pouvoir analyser avec
I'aide d’'un animateur ce qu’ils
vivent dans les services. Il est a
noter que, bien souvent, ce sont
les soignants qui seront stimu-
lants et novateurs en initiant les
réflexions nécessaires au sein
des services. Lexpérience
montre que le message de
I’éthique clinique en gériatrie
passe tres bien dans les IFSI.
Lenseignement de I'éthique cli-
nique croise aussi deux ques-
tions. Lune est de l'ordre de la
formation, au sens aussi de la
formation au jugement moral, et

'autre concerne ces situations
propres a la gériatrie ou les soi-
gnants et les personnes agées
sont dans une grande proximité.
La présence d’un intervenant
extérieur a 'unité devrait pouvoir
aider a analyser ces situations
fusionnelles. Il est vrai que les
équipes ont capacité a penser
par elles-mémes, mais il existe
un risque “de reformulation en
rond” de la problématique si la
prise de recul n’est pas soutenue
par un animateur extérieur.

La notion d’acharnement théra-
peutique est donc complexe et
souvent ambivalente. Elle s’in-
tegre dans la démarche soi-
gnante slrement encore plus
prégnante en gériatrie : quand
commence Il'acharnement ?
quand I'obstination devient-elle
“déraisonnable” ? Quand le
patient devient-il un objet de
soins et non plus une personne a
accompagner et a soigner ? m

Face a la durée : le soutien des Familles

Nicole Landry-Dattée, psychologue clinicienne, unité de psychiatrie, Dr Evelyne Pichard-Léandry, anesthé-
siste, chef d'unité d’analgésie, Institut Gustave-Roussy (Villejuif)

éfléchir de fagon éthique a
R ce que vit une famille
confrontée a une phase terminale
qui dure, nous semble tout a la
fois une gageure et une nécessité.
Une gageure dans la mesure ou
toute famille est unique et singu-
liere et qu’il n'y a de réponse
qu’individuelle. Une nécessité
parce que cette confrontation a la
mort est universelle. Ainsi, la
question du soutien des familles
face a cette situation conduit
notre pensée du particulier au col-
lectif. Si la morale, pour reprendre
les propos d’André Comte Spon-
ville! répond a la question « Que
dois-je faire? », I'éthique a la
question « Comment vivre ? » alors
peut-étre  pouvons-nous re-
prendre, a notre compte, cette

derniére et nous demander « Com-
ment aider a vivre le moins mal
possible une phase terminale qui
dure? » Nous pouvons tenter de
poser des jalons a notre réflexion
collective a partir de notre expé-
rience clinique, afin d’ajuster au
mieux notre attitude aux situa-
tions particulieres. Evoquer les fa-
milles, confrontées a cette situa-
tion, nous conduit a prendre en
compte a la fois la proximité de la
mort, avec tout ce que cela im-
plique, et la notion du temps.

La notion de durée

Bien que I'écoulement du temps
soit une réalité universelle et
objective a laquelle tout individu
est confronté, chacun le vit et

'appréhende de fagon subjec-
tive. Pour preuve, les personnes
trés occupées pour qui le temps
passe trés (trop) vite et n’en ont
pas assez et celles inoccupées
qui s’ennuient et pensent qu'il
défile trop lentement...

Dans les groupes de soutien aux
enfants dont un proche est
atteint de cancer, animés par
Marie-France Cosset-Delaigue? et
Nicole Landry-Dattée, la notion
de durée est un des thémes
récurrents. « C’est trop long... » :
telle est la plainte formulée par
les enfants ou les adultes qui les
accompagnent. Et lorsque nous
leur demandons a partir de quel
moment cela devient trop long, la
réponse est : « quand on n’en
peut plus », « quand on ne sup-
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porte plus. » A partir de quand les
familles ne supportent-elles
plus? La encore, cela varie selon
chaque situation, chaque famille.
La question a se poser n’est-elle
pas de repérer ce qui n’est plus
supportable pour chacune?
Lorsque nous les écoutons, que
nous disent-elles? « Moi, mon
pere, je le vois pourrir de l'inté-
rieur ». Ce qui revient le plus sou-
vent est cette notion de
dégradation physique, de pourris-
sement, de décomposition voire
d’odeur nauséabonde : « je ne le
reconnais plus... », « ce n’est plus
lui... », « sa téte va éclater ». lls
expriment plus ou moins claire-
ment les fantasmes que leur évo-
quent de tels changements. Ce
sentiment d’étrangeté face a
I'autre est tres déroutant pour les
proches.

De méme qu’ils sont souvent
désappointés quand le malade
ne peut plus s’alimenter. Nous
retrouvons la I'attitude des meres
avec leur enfant. Manger signifie
étre bien portant, vivant et on
peut donner quelque chose de
“bon” qui est recu comme tel.
C’est aussi pouvoir faire quelque
chose pour qu’il se porte mieux
et continue a vivre.

Sans compter que la notion du
temps devient différente pour
celui qui est malade car ce temps
est occupé a la fois par tout ce
qui touche aux examens, aux trai-
tements et par le travail psy-
chique que demande I'adaptation
a I'événement. Les proches sont
également confrontés a ce travail
psychique, mais différemment.
Dans un mouvement d’identifica-
tion, ils sont souvent déroutés et
ne comprennent pas que le
patient puisse s’adapter a une
telle catastrophe, eux-mémes
pensant qu’ils ne le pourraient
pas. Cette situation crée un
décalage qui rend parfois la rela-
tion difficile.

De méme que l'entourage se
sent démuni, impuissant face a
I'inéluctable : il ne peut arréter le

sance se retrouve souvent dans
cette demande des proches

« que puis-je faire pour I'aider? »,
comme si le “faire” redonnait un
peu de maitrise de la situation
tout en permettant d’occuper le
temps et de le trouver moins
long. Souvent les familles expri-
ment leur sentiment de culpabi-
lité de ne rien pouvoir pour I'autre
ou parce qu’elles souhaitent
secretement que cette situation
prenne fin au plus vite sous cou-
vert que le malade serait délivré
de sa souffrance. Qui serait déli-
vré? La encore, pris dans un
mécanisme de projection, il
arrive parfois que I’entourage
attribue sa propre souffrance au
patient et voudrait qu’'une mort
rapide I'en délivre au prix d’une
grande culpabilité qui parfois
complique le travail du deuil.
Cela n’est pas forcément le sou-
hait du patient : « Je me couche
encore chaque nuit avec I’'espoir
d’atteindre au matin », comme
I’exprime Hadrien®. Mais, psychi-
quement, mieux vaut étre cou-
pable qu’impuissant...

Bien souvent, cette notion du
“faire” se substitue a celle du
“étre”. Les proches sont souvent
assez déroutés quand on leur
montre que leur seule présence -
“étre-1a” aide beaucoup le
malade. Cela renvoie a la diffi-
culté de la continuité relation-
nelle face a quelqu’un que I'on ne
reconnait plus physiquement.

Relation et dégradation
physique

« Quand le corps se défait, I'es-
sentiel se montre. Lhomme n’est
qu’un nceud de relations. Seules
les relations comptent pour
I’'homme. » Tels sont les propos
tenus par le frere ainé, a proxi-
mité de sa mort, au jeune
Antoine de Saint Exupéry encore
adolescent. Notre expérience cli-
nique nous rend souvent témoins
de ce décalage qui existe entre
ce que donne a voir, physique-

venons de le -constater, les
familles sont happées, par l'as-
pect corporel de leur proche qui
les effraie et produit un effet de
sidération de la pensée. Cette
derniere étant également en lien
avec I'angoisse de la perte, de la
séparation définitive, de la souf-
france psychique que suscite
cette menace d’abandon qui se
lit sur le corps du malade.

Les groupes de soutien aux
enfants cités auparavant, nous
révelent la dépression a laquelle
se trouvent confrontées les
familles de patients en fin de yvie
et tous les mécanismes mis en
ceuvre pour éviter la confronta-
tion a cette souffrance et au
risque d’effondrement. De méme
qu’ils expriment parfois leur
impuissance a rejoindre I'autre
dans sa souffrance et confronte
chacun a sa propre solitude.
Mais comme I'a trés bien décrit
Michel de M’Uzan* dans son
article sur le “travail du trépas”,
le psychisme et les pulsions de
vie sont actifs jusqu'a la mort, ce
qui déroute parfois les proches.
La encore, les mécanismes
d’identification et de projection
conduisent parfois I'’entourage a
éviter toute confrontation a
I’émotion et aux affects trop dou-
loureux. Cela améne a rompre
tout lien relationnel avec le
malade, enfermant l'un et les
autres dans un grand isolement.
Ainsi cette maman qui n’osait
plus ni toucher ni parler a sa fille
agonisante tant les difficultés
respiratoires de cette derniere
donnaient a penser qu’elle était
trés mal et paralysaient sa mere
d’angoisse. Quand nous avons
demandé a cette enfant com-
ment elle se sentait - “bien” a-t-
elle répondu sereinement -
démontrant notre interprétation
erronée face au décalage entre
ce qu’elle donnait a voir et ce
qu’elle éprouvait intérieurement.
Cette prise de conscience a per-
mis a sa mére de lui prendre la
main et de renouer le dialogue
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le lien affectif, il devient impos-
sible pour I’entourage de commu-
niquer avec le patient. De plus,
quand la famille ne parvient plus
a donner un sens a ce qui se vit,
elle percoit la situation comme
inhumaine. Celle-ci réactive par-
fois des souvenirs de vécus iden-
tiques, douloureux et non
élaborés psychiquement. Cela
devient alors insupportable et fait
ressentir le temps comme trop
long.

Parfois, certains patients n’en
finissent pas de mourir dans I'at-
tente d’un probleme a régler ou
d’'une personne particuli€rement
investie affectivement. ; or cela
demande parfois a étre décodé.

Quand la situation devient ingé-
rable pour les familles, nous les
trouvons aux prises a de grandes
souffrances qui peuvent conduire
a des dysfonctionnements
majeurs voire étre a l'origine de
passage a l'acte et notamment
de demande d’euthanasie.

Quel soutien ?

La encore, nous ne pensons pas
qu’il existe de réponse toute
faite. Cependant, nous pouvons
peut-étre repérer quelques
erreurs a éviter. En tout premier
lieu, la priorité est de soulager la
douleur du patient. Sans cette
attitude princeps, toute réflexion
sur le soutien ne serait que trom-
perie.

Situations et pratiques soignantes

Attitudes de soin a domicile

Jocelyne Birolli, infirmiere libérale

Les contraintes
du maintien a domicile

I | faut prendre du temps pour
en donner. Tous les profes-
sionnels le savent : quand nous
débutons I'accompagnement
d’'une personne en fin de vie,
qu’elle revienne de I’hopital ou

Au travers de tout ce que nous
venons de dire, I'important dans
ces situations de phase termi-
nale “interminable” est d’aider
les familles a verbaliser ce qui
leur est insupportable, ce qui leur
fait peur ou ce qu’elles n’arrivent
plus a gérer. Selon la réponse,
voir quels moyens peuvent étre
mis en ceuvre pour y remédier.
Les soutenir, c’est aussi favoriser
le maintien de la relation et per-
mettre de renouer une communi-
cation qui donne a nouveau sens
et humanité a la situation.

Pour éviter d’arriver a un état de
crise qui ne fait qu’aggraver la
souffrance de cette étape, il nous
parait important d’avoir une atti-
tude préventive. C’est-a-dire de
repérer, tout au long de la mala-
die, les moyens mis en ceuvre par
le malade et son entourage pour
faire face a cette épreuve. I
s’agit aussi d’évaluer le type de
fonctionnement de telle ou telle
famille avant la maladie, quelles
sont les valeurs qui I'animent et
la soutiennent. En particulier
considérer si elle est entourée,
son degré d’épuisement. Existe-t-
il des possibilités de relais ? Est-
elle en difficulté psychologique
ou sociale ? Cela demande une
certaine attention pour détecter
les “clignotants”.

Nous voudrions également souli-
gner qu’aider et soutenir une
famille dont un proche est en
phase terminale, c’est se soucier

qu’elle soit toujours restée chez
elle, nous réorganisons la planifi-
cation de la journée de travail. I
faut dégager du temps et, plus
nous avancons, plus la lourdeur
des soins nous accapare.

D’ailleurs les forfaits de soins
appliqués par les caisses ne pren-
nent pas en compte le temps
réellement passé auprés du

des enfants, de la place qui leur
est accordée. Sont-ils ou non
préparés a la mort prochaine ?
C’est aussi soutenir les familles
dans l'organisation concréete et la
communication avec eux. Nous
voudrions rappeler I'’enjeu de ce
temps et ses conséquences pour
le malade et son entourage. En
effet, mettre en ceuvre tout notre
“savoir-faire” et notre “savoir-
étre” pour que cette durée soit
supportable, c’est permettre que
“I'essentiel se vive” et atténuer
ainsi la violence de la séparation.
Aménager ce temps, c’est poser
les jalons qui favorisent le travail
du deuil des proches et en préve-
nir les pathologies. “ Ce qui se
fait sans respecter le temps, le
temps ne le respectera pas®.” m
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patient et de ses proches.
Lorsqu’une perfusion intravei-
neuse est posée, nous devons
rester disponibles pour pouvoir
étre contactés méme la nuit, en
cas de probléme. Cela exige des
soignants comme de I'’entourage
une grande disponibilité. Les
proches acceptent, mais com-
prennent plus ou moins facile-
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ment la surveillance d’'une perfu-
sion, le fonctionnement d’un lit
médicalisé. Il faut expliquer I'im-
portance des mobilisations, com-
ment réinstaller le patient, le
changer si besoin, donner des
conseils alimentaires, des petites
recettes, le mode d’emploi et la
conservation des compléments
hyperprotidiques, etc.

Cette décision appartient, en
priorité, a la personne malade et
a sa famille. Le médecin traitant
propose I’hospitalisation quand
I'état s’aggrave. La question que
nous lui posons le plus souvent
est : « qu’est-ce qu’on fera de
plus a I’hépital ? »

Nous savons ce qui sera fait : des
examens, des prises de sang,
des radios. Parce qu’un hopital
est organisé pour cela et les
médecins formés a ces missions.
J’ai le souvenir d’un interne de
chirurgie faisant la visite avec
son patron. Refermant la porte
de la chambre, il déclare a haute
voix : « il agonise. »

Pour les libéraux, qui ont tous
une expérience hospitaliere plus
ou moins longue, ils préféerent
suivre leurs patients jusqu'a la
fin. Toutefois, il faut que le
groupe familial accepte d’aller
jusqu’au bout.

En province, pour de nombreuses
raisons la famille accepte I'enga-
gement plus facilement. La pre-
miére contrainte concerne
I’habitat; en effet, quand nous
apportons un lit médicalisé, il faut
ranger l'autre lit ailleurs, ce qui
nécessite donc de la place. Une
maison individuelle est plus pro-
pice, car susceptible de mieux
mettre en place le matériel de
soins. De plus, les membres
d’'une famille vivent souvent a
proximité les uns des autres.
Dans certains cas, les enfants ont
hérité des parents la maison et ils
les gardent a domicile. lls peu-
vent ainsi se relayer auprés du
malade pour en assurer la garde.
Les acteurs de terrain, les pro-

Toute officine fournit le matériel
nécessaire pour les perfusions,
I'oxygénation, I'aspiration et le lit
médicalisé.

S’il existe un service d’hospitali-
sation a domicile, le matériel est
fourni. On détache une aide-soi-
gnante et si nécessaire une aide
ménagere. Mais si le tissu social
et familial n’existe pas, les inter-
venants extérieurs ne suffiront
pas et le médecin se sentira
obligé d’hospitaliser. Le conjoint,
souvent agé, ne peut pas assurer
seul (surtout la nuit) la sur-
veillance du malade. Orienter un
malade grabataire, porteur d’es-
carres vers son domicile, conduit
souvent a un échec.

Douleur et dimensions
du privé

Le vécu de la douleur a domicile
est totalement différent de celui
de I'nopital. Il est vrai que nous
sommes souvent seuls pour faire
les soins. Au fur et a mesure de
I’aggravation, nous en discutons
avec les proches. Nous expli-
quons tout ce que nous faisons,
les médicaments que nous injec-
tons.

Parce que la famille assiste et
participe aux soins, il n’est pas
question de nier la douleur. Au
contraire, nous allons progressi-
vement limiter les soins tech-
niques : si nous n’avons plus
d’abord veineux, nous poserons
une perfusion sous-cutanée.

Le probléme de la douleur reste
toujours difficile. Chacun le per-
coit difféeremment. J'en discutais
avec un médecin qui ne voyait
pas la nécessité d’employer d’an-
talgiques pour sa patiente qu’il
jugeait non réactive. Pourtant,
aprés avoir refait le pansement,
son remplagant lui a aussit6t
prescrit de la morphine!

Nous sommes aidés quand le
probléme de la douleur est pris
en charge par les différents pro-
fessionnels. Méme si nous ne

pas soulagée. Nous conseillons
aussi a la famille d’appeler direc-
tement le médecin. Cela permet
a l'infirmier de ne pas étre le seul
“fusible”. Le mot morphine n’est
pas tabou a domicile. Il I'est
beaucoup plus a I’hopital, lorsque
nous n’osons pas écrire sur la
pancarte le produit injecté.
Discrétion ou diabolisation du
produit? A ce jour, personne ne
s’est étonné de son utilisation.
Quand nous arrivons dans la
famille, nous avons au départ un
avantage : dans la plupart des
cas, nhous sommes connus de,la
famille et recommandés soit par
un membre de la fratrie, soit par
le voisinage qui a déja fait appel
a nos services. Nous sommes
donc demandés et nous avens
d’emblée leur confiance. Il s’agit
la certainement d’une part
essentielle de la relation qui
s’instaure.

Si, a contrario, nous ne répondons
pas aux attentes, nous risquons a
I'avenir d’étre sanctionnés finan-
cierement. Nous pouvons donc a
juste titre employer I'expression
patient-client.

Nous pénétrons dans le domaine
du privé. Méme si nous nous fai-
sons le plus petit possible, notre
intrusion dérange le rythme de
vie et les habitudes des lieux. Il
faudra déplacer la table de nuit
pour glisser le pied a perfusion,
coller au sol la rallonge élec-
trique, entasser les médicaments
et les produits qui cotoient le
vase et la photo du petit dernier.
A nous de ne pas nous répandre,
de faire avec, de revoir a la
baisse nos théories sur I'’hygiene
(quelques rares maisons en cam-
pagne n’ont pas encore |'eau
courante). Toute la vie familiale
va étre rythmée par le passage
des intervenants. De I'aide-soi-
gnant au kinésithérapeute, nous
défilons chacun a notre tour et
sommes en général attendus
avec le petit café. Les transmis-
sions se font aussi par écrit et

fessionnels sont présents pour parvenons pas toujours a la sou- elles sont laissées dans la
couvrir les besoins médicaux, lager comme on le voudrait, cha- chambre. promne 9
pharmaceutiques ou en matériel cun peut intervenir quand il Lorsque la famille assiste aux __ 43
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des pansements d’escarres, elle
constate d’elle-méme I’évolution
morbide et il faut en parler, écou-
ter. 1l importe de consacrer ce
temps a la verbalisation. Parler
de ce qui va arriver, c’est le com-
mencement du travail de deuil.
Les rites s’instaurent : les
proches, les voisins viennent en
visite. On évoque le passé, la
mort des grands-parents, etc.

Nous sommes prévenus du déces

Situations et pratiques soignantes

souvent méme avant le médecin.
La famille nous demande conseil
pour les formalités administra-
tives. Personnellement, je me
propose de les aider, s’ils souhai-
tent le faire eux-mémes, a
habiller le mort. Cet acte faisait
partie des rituels de mort. Il est
souvent effectué par les pompes
funébres. Mais cela m’apparait
comme une étape qui rétablit le
mort dans sa position sociale. En

restituant a la personne son
aspect civil, nous la débarras-
sons de tout ce qui faisait d’elle
un malade et nous la rendons a
sa famille.

Nous libérons la chambre le plus
vite possible de tout le matériel
médical et nous nous éclipsons.

Nous enverrons une gerbe de
fleurs et si possible assisterons a
I'office funebre. m

Construire au quotidien des valeurs

communes

Long Pham Quang, formateur au Centre de formation continue du personnel hospitalier (CFCPH), AP-HP

L ors d’une récente émission
télévisée - D'un monde a
I'autre, diffusée le 14 septembre
1998 -, le Pr Kamran Samii du ser-
vice d’anesthésie-réanimation de
I’nopital Bicétre a déclaré : « En
quelques années, nous avons
réussi a maintenir artificiellement
en vie certains patients; soit on
fonce le nez dans le guidon, soit
on se questionne. » La perspec-
tive, choisie ici, souhaite se situer
dans cette dynamique du ques-
tionnement susceptible, par un
mouvement délibéré de décentra-
lisation, d’interroger la complexité
du soin et de renforcer les
échanges entre nous : pouvoir se
confronter sans chercher systé-
matiquement a résoudre.
Laccompagnement de la per-
sonne en fin de vie réactualise de
facon aigué les notions de travail
d’équipe et de valeurs accordées
a l'acte de soin. Comment un soi-
gnant parvient-il a travailler seul,
a prendre dans cette solitude, la
décision d’opter pour tel ou tel
acte concernant un patient dit en
fin de vie?

La, ou plutot les réponses a cette
question sont sans doute aussi
nombreuses que diversifiées au
regard d’une infinité de situations
existantes. C’est parce qu’il

n’existe pas de réponses stan-
dardisées a cette question, que
nous sommes invités au partage
de nos questionnements réci-
proques. Ceux-ci pourront contri-
buer a faire évoluer I'ensemble
des systemes de relations et de
représentations sous-jacents.

Des valeurs partagées
dans le soin

Nos rdles et nos positions d’ac-
teurs hospitaliers s’appuient,
notamment, sur un certain
nombre de valeurs respect,
dignité, accompagnement, ser-
vice au patient par exemple.
Valeurs que nous avons a parta-
ger, a redécouvrir quelquefois.
Donner de la valeur a l'acte de
soin, c’est-a-dire du sens, est un
discours que nous entendons
souvent.

Or, la traduction de ce discours
au niveau des actes soignants
quotidiens présente des limites,
comme le rappelle I'actualité des
problémes posés par I'accompa-
gnement des personnes en fin de
vie. Bien que la légitimité de ce
discours ne puisse étre remise en
cause, la question de le rendre
“vivant” au quotidien se pose.
Car, en définitive, quel est ce

“fond soignant commun” sup-
posé contenir les valeurs du soin
qui nous animeraient tous?

Ce “fond commun soignant” ne
serait-il pas moins un élément
donné a priori qu’un élément a
construire en permanence en
fonction de nos interactions réci-
proques? Rendre “vivantes” ces
valeurs, dans notre quotidien,
supposerait alors une appropria-
tion individuelle de celles-ci resi-
tuée dans la dynamique
interactive d’une équipe.

En effet, I'idée que je me fais de
ma dignité n’est pas celle que
mon collegue se fait de ma
dignité. Il en va de méme pour
I'idée que je me fais de sa dignité,
ou pour l'idée que je me fais de la
dignité du patient, etc.

Or, la représentation, que se fait
chaque soignant d’une valeur
donnée, contribue a déterminer
sa pratique quotidienne. C’est
donc la confrontation de ces
représentations croisées qui per-
mettra de construire cette valeur
de “dignité”, ou toute autre valeur.
C’est prendre I'option, s’agissant
de la personne en fin de vie, de
s’inscrire dans une recherche de
continuité du soin en termes de
complémentarité professionnelle.
C’est prendre également le
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risque de dire que les valeurs
n’existent pas pour elles-mémes,
qu’elles sont a construire et a
reconstruire en permanence en
fonction de la réalité que nous
vivons. Chaque soignant a besoin
d’étre reconnu et entendu sur la
place et le role qu’il accorde a
certaines valeurs dans son tra-
vail, car elles sont constitutives
de sa propre valeur de soignant.

Du travail d’équipe

Si la problématique de la valeur
de l'acte de soin est complexe,
celle du travail d’équipe ne I'est
pas moins car elle implique
notamment les questions de la
communication et de [l'interac-
tion.

Le travail d’équipe peut aboutir,
tant pour les membres qui la
composent que pour le patient, a
la meilleure ou a la pire des
choses. Une équipe a en effet la
capacité de produire, y compris a
son insu, des ruptures de média-
tions qui peuvent amener un soi-
gnant a la solitude et a la
détresse. Mais une équipe peut
également s’enrichir de ses diffé-
rentes spécificités soignantes
dont les interactions sont articu-
lées autour et au service de la
personne en fin de vie. A partir de
ces schémas, certes simplifiés,
se pose la question de la respon-
sabilité du soignant dans la fagon
dont s’organise et s’actualise un
travail d’équipe. Pour fonction-
ner, une équipe a besoin de s’ap-
puyer sur un certain nombre de
repéres appartenant a des
registres différents aspects
législatifs, réglementaires, déon-
tologiques, etc. Sur un certain
nombre de procédures qui se
déclinent également en proto-
coles de soins, de sécurité, etc.

Ces reperes préexistent, dans
leur majorité, a l'activité soi-
gnante des membres d’une
équipe. lIs relevent d’'une norme
par rapport a laquelle les écarts
peuvent étre identifiés, évalués

sés étre connus, ne semblent
pas pouvoir rendre compte du
cadre plus global, voire “réel”, de
I'activité thérapeutique d’une
équipe, si I'on ne prend pas en
compte sa dynamique propre.
Autrement dit, le cadre de I'acti-
vité d’'une équipe préexiste-t-il?
est-il prédéterminé, ou émerge-t-
il en méme temps et en fonction
du positionnement de chacun
des soignants? Dans ce dernier
cas, nous pourrions alors parler
de co-construction et de co-
détermination entre un cadre
thérapeutique donné (activité
produite) et les soignants (pro-
ducteurs).

Le positionnement que nous
adoptons plus ou moins
consciemment dans un sens ou
dans un autre influerait alors de
fait, que nous le voulions ou non,
sur notre propre cadre d’activité.
C’est prendre ici I'option de ne
pas initier ni entretenir une dyna-
mique de la plainte, aussi Iégi-
time soit-elle dans ses maotifs,
pour davantage se situer dans
une perspective constructive.
Cela suppose la prise de
conscience de l'interdépendance

entre, d’'une part, la dynamique
et les mécanismes d’un systéme
de relations et, d’autre part, nos
positionnements respectifs et
nos interactions réciproques.

En tant que soignants, nous
avons parmi de nombreuses res-
ponsabilités aussi celle de nos
interactions. Linteraction sup-
pose que nous rencontrions
I'autre et acceptions de lui faire
part de nos difficultés propres.
Dans cette démarche vers
lautre, il faut accepter d’étre
“altéré” a son contact. Cette
altération nous renvoie au carac-
tere limité de notre “puissance
d’action” individuelle. En effet, le
soignant, a l'image du progres
technologique médical, n’est pas
tout puissant.

Reconnaitre cette limite a notre
puissance (qui est a bien distin-
guer du sentiment d’impuis-
sance), c’est avoir le courage de
nous exprimer a partir de nos
manques, de nos faiblesses et de
nos incertitudes, c’est-a-dire a
partir de notre humanité.

La est, a mon sens, notre vraie
force pour construire au quoti-
dien des valeurs communes. =

LEspace éthique AP-HP
sur le site www.inserm.fr/eqri

En partenariat avec la Direction générale de I'lnserm qui vient de
créer le site internet de sa mission éthique et qualité des recherches

(EQRI), I’Espace éthique AP-HP.g
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Accompagnements
et soins palliatifs
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Accompagnements et soins palliatifs

Soins palliatifs : les responsabilités
d un soin continu

Emmanuel Hirsch, directeur de I’'Espace éthique AP-HP

Une éthique des
pratiques soighantes

oute personne malade dont

I'état le requiert a le droit
d’aecéder a des, soins palliatifs et
a un accompagnement. » La loi vi-
sant a garantir 'accés aux soins
palliatifs consacre une démarche
entreprise par des soignants. On
prend désormais conscience de sa
haute signification morale et so-
ciale. Elle releve des « Droits de la
personne malade et des usagers
du systéeme de santé> »
Les missions, qui relevent de la
complexité de I'acte de soin, I'en-
gagent nécessairement jusqu’a
son terme. Le devoir de non-
abandon se caractérise par un at-
tachement inconditionnel a la vie
d’une personne qu’il convient
d’accompagner avec sollicitude,
respect, retenue, décence et com-
pétence. Il ne s’agit pas tant de
mourir dans la dignité, que de vivre
une existence digne, reconnue
dans sa valeur, son intégrité, ses
requétes et ses droits inalié-
nables®. La personne affectée
d’'une maladie qui s’avere incu-
rable, mais aussi ses proches, as-
pirent et prétendent a une qualité
de soin maintenue et préservée de
ce qui pourrait altérer la relation et
enfreindre les principes qui inspi-
rent nos devoirs d’assistance et de
compréhension.
Il n’est donc pas sans objet de
constater que la laicisation puis la
médicalisation de nos perceptions
de la fin de vie et de la mort ont jus-
tifié la conception de nouvelles
pratiques conciliables avec nos
principes d’humanité. Une telle
conscience n’est pas simple a par-
tager, a discuter en vue d’une déli-
bération dans un cadre public plu-

raliste. A I'expérience des uns s’op-
posent les sentiments ou les
convictions des autres. Les posi-
tions sont souvent déterminées :
elles relevent d’arguments qui pour
étre respectables ne sont pas tou-
jours compatibles avec de bonnes
conduites sociales. Lorsque les fra-
gilités, les peurs, les menaces et
les détresses culminent, ne de-
VONS-nousS pas aux personnes
concernées un espace de sérénité
préservé de tout excés idéolo-
gique? Force est toutefois de
constater que les soins palliatifs ne
suscitent plus aujourd’hui les cri-
tiques et les réticences qui ont pu,
dans certains cas, ralentir leur dé-
veloppement. D’autant plus que
cette attitude de soin releve de
pratiques strictement établies et
soucieuses, avant toute autre
considération, de ce qui contribue
au confort de la vie, au bien-étre
des personnes, quelles que soient
les circonstances.

D’autre part, les faits ont, semble-
t-il, mis a mal la thése soutenue
par certains professionnels, pour
lesquels les unités de soins pallia-
tifs constitueraient au sein de I'ins-
titution hospitaliere des lieux de
ségrégation spécialisés dans le
“traitement de la mort”. Si les
meilleures compétences sont mo-
bilisées au service de la personne,
elles ne limitent pas leur champ
d’intervention a I'espace clos d’un
service. Dans leur esprit, leurs
principes et leurs pratiques, les
soins palliatifs sont par nature ou-
verts sur la vie et sur la cité. Les
unités mobiles de soins palliatifs,
I'hospitalisation a domicile (HAD),
mais aussi la culture que se sont
appropriés - en suivant volontaire-
ment des formations universitaires
- de nombreux professionnels en

institution comme en ville, consti-
tuent autant d’alternatives qui
contribuent a la diversification et a
la multiplicité des approches. Ces
dispositifs souvent innovants, at-
tachés a la prise en charge globale
de la personne, respectent en cela
méme la déontologie médicale et
lui conferent pertinence, la ou son
application s’avere particuliere-
ment délicate*. Ces querelles d’un
autre temps pourraient étre recon-
sidérées a la lumiéere des débats et
combats menés ces derniéres an-
nées. Comment ne pas étre pro-
fondément marqué par I'insigni-
fiance de certaines prestations
médicales converties hativement
aux modes de la discussion
éthique, qui ont considéré super-
fétatoires ou sans intérét les re-
vendications, exprimées par des
personnes malades, comme le
droit a ne pas souffrir ou a ne pas
étre livré sans information et
consentement a I'arbitraire de dé-
cisions parfois hasardeuses ?

Comment admettre les vertueuses
réprobations ou réserves de
quelques détenteurs de la moralité
médicale qui, pour fustiger sans
pudeur les soins palliatifs, consen-
taient pourtant a la pose routiniére
des cocktails lithiques, abusant
d’un pouvoir démesuré et perverti,
au mépris de la loi? Certaines
structures et disciplines médicales
gagneraient certainement a com-
prendre les enjeux et les acquis
d’une approche pluridisciplinaire
qui associe les personnes au sein
d’alliances jusqu’alors inédites.
Plus généralement, les relais so-
ciaux qui ont contribué, sans le
moindre sens critique, a valoriser
les initiatives publiques, voire pu-
blicitaires d’euthanasie médica-
lisée, seraient fondés, eux aussi, a
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tirer les enseignements de leurs
égarements. lls ont certainement
rendu plus complexe et difficile
cette émergence, en France, des
soins palliatifs, alors que tant de
pays les pratiquaient sans qu’ils
fassent I'objet de querelles dog-
matiques.

Ne convient-il donc pas de rendre
un hommage a celles et a ceux qui
se sont investis dans ce soin mili-
tant, sans bénéficier de la recon-
naissance qu’on aurait pu leur té-
moigner? lls ont résisté, souvent
solitaires et marginalisés, la ou les
tentations apparaissaient fortes
de céder, de renoncer, pour ac-
cepter des procédures a priori
contradictoires avec les valeurs et
les traditions du soin®. Ainsi, les
soins palliatifs peuvent a bien des
égards constituer un paradigme de
la relation de soin. Notre repré-
sentation nationale confirme et
conforte aujourd’hui la significa-
tion politique de leurs engage-
ments. La également, n'importe-
rait-il pas de mieux apprécier ce
qui justifie, en cette matiere, le re-
cours a la loi? Doit-on considérer
que les dilemmes moraux ne peu-
vent plus étre arbitrés par d’autres
instances que le parlement ? Autre
interprétation possible, les soins
palliatifs accederaient-ils de nos
jours au statut d’enjeu de société,
voire de civilisation?

Je retiendrai plutot cette derniere
hypothese. Les soins palliatifs af-
firment, concretement et résolu-
ment, des principes appliqués a
des situations existentielles sou-
vent extrémes. Aux limites, interve-
nant méme parfois la ou le sens lui-
méme s’avere équivoque, ils
incarnent et défendent la plus juste
expression du soin. Un acte au ser-
vice de l'autre, consacré a sa de-
mande, a son écoute, a son appel
et a ses droits®. Comment servir la
personne, lui témoigner une consi-
dération absolue, une disponibilité
sans réserve, alors que le soin
semble réduit a sa plus humble si-
gnification? Les professionnels et

ment des procédures, des ap-
proches, des attitudes adaptées
aux circonstances, mais plus en-
core une philosophie de la relation
de soin, une éthique des pratiques
soignantes.

Un soin continu

Certains concepts semblent cir-
conscrire I'espace imparti aux ré-
flexions sociales engagées face
aux situations de fin de vie. Ainsi,
le respect et la dignité devraient, a
eux seuls, inspirer et justifier les
choix. Notre observation, depuis
prés de vingt ans, de I'usage et de
I'interprétation de telles notions,
ne peut qu’inciter a la plus grande
vigilance et donc a beaucoup de
prudence. Ne doit-on pas mani-
fester notre réticence a l'instru-
mentalisation de principes mo-
raux, a leur réduction a I'état
d’argument de circonstance ex-
ploité a des fins discutables qui
dénaturent leur valeur propre?
Pour certains, le respect et la di-
gnité engagent a revendiquer le
droit au suicide médicalement as-
sisté’. Pour d’autres, ils ne peu-
vent étre concus en dehors d’un
cadre moral qui préserve les droits
de la vie®.

Le Dr Bernard Kouchner, ancien
secrétaire d’Etat a la Santé et a
I’Action Sociale a, semble-t-il, ar-
bitré entre ces deux positions : «La
notion de mort dans la dignité me
parait respectable comme une
existence qui I'aurait été. Lidée
méme d’euthanasie me révulse
car je sais, d’expérience, qu’elle
peut étre appliquée de maniére
dogmatique, mécanique, inhu-
maine °. » Voués a la personne
qu’ils situent au centre et mieux au
ceceur de leurs préoccupations, les
soins palliatifs ne réhabilitent-ils
pas la signification et I'expression
de ce que constitue, en de telles
circonstances, la revendication
d’autonomie a laquelle prétendre
malgré tout? Ne conférent-ils pas
dés lors une valeur absolue au res-

ritablement compromettre et al-
térer et qui abolirait notre facuité
de lui porter assistance ? Pour sou-
tenir et assumer un tel engage-
ment, les soignants s’exposent
aux défis que ne manquent pas de
susciter les réalités de I'accompa-
gnement. Il ne s’agit pas d’idéa-
liser les circonstances ou de les ra-
mener a des considérations
indues. Au contraire, il convient de
se maintenir a hauteur d’enjeux
délicats et douloureux qui dé-
jouent bien souvent les exigences
et les stratégies du soin. Les déci-
sions n’en prennent que davan-
tage d’importance. Méme limitees
aux contingences d’interventions
soumises aux aléas de la maladie,
elles peuvent néanmoins accéder
au degré supérieur de la fonction
soignante.

Le respect et la dignité imposent le
courage de faire et de ne pas abdi-
quer, des lors que le projet de soin
conforte la personne dans ses'at-
tentes, ses attachements et sa vo-
lonté de vivre sans étre aban-
donnée. Entre I'abstention,
I'adaptation, 'accompagnement ou
au contraire la révocation, demeure
un espace de liberté d’appréciation
et d'initiative qui doit servir et ho-
norer la personne malade et ses
proches®. Lorsque la médecine
s’éprouve défiée mais aussi révo-
quée dans son pouvoir d’intervenir
selon les logiques qui induisent ha-
bituellement la cohérence de son
action, ne s’en trouve-t-elle pas
plus que jamais justifiée a repenser
les fondements de ses missions?
Force est de constater que I'émer-
gence, dans certaines circons-
tances, de la revendication ex-
primée par les personnes malades
ou leurs proches du recours a un
suicide médicalement assisté, est
intervenue dans le contexte des
excés de la médicalisation de si-
tuations existentielles qui sem-
blaient ne plus relever que d’un in-
terventionnisme technique alors
dénué de la moindre pertinence.
Limpression d'un “acharnement

les bénévoles impliqués dans le pecteta ladignité d’'une existence thérapeutique” est apparue
mouvement francais des soins pal- reconnue dans l'intégralité de ses comme un abus d’autorité, I'ex- automne 92
liatifs ont su produire non seule- aspirations, que rien ne saurait vé-  pression d’une indifférenceetd’'un 49
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mépris a I'égard de la personne.
Ompeut méme interpréter ces “au-
daces” biomédicales comme ca-
ractéristiques d’une dérive, d’'une
perversion du point de vue des
bonnes pratiques comme de
I'éthique  professionnelle. Le
contrat de soin et la relation de
confiance s’en sont trouvés profon-
dément affectés™. Le sens de la dé-
cision médicale, I'estimation de son
impact et de ses conséquences re-
levent d’une conception avérée et
partagée de ce que constitue un
bon soin. Confrontés a des de-
mandes et a des pressions sociales
parfois inconsidérées, mais aussi
en difficulté pour trouver les re-
peres adaptés a des évolutions mé-
dico-scientifiques a la source d’in-
certitudes et d’équivoques de
nature a rendre plus complexes les
choix, les médecins n’ont pas tou-
jours consacré I'attention néces-
saire a la définition des regles qui
encadreraient leurs pratiques.

On comprend mieux, des lors, le be-
soin énoncé par certains d’étre re-
connus et respectés dans leur au-
tonomie et donc dans leur dignité.
Face a des pouvoirs ressentis
comme démesurés et arbitraires, ils
ont souhaité rétablir un équilibre qui
ne pouvait procéder que du droit de
refuser des traitements injustifiés et
percus comme inhumains.

Lorsque la personne se trouve li-
mitée et acculée dans I'expression
de sa demande a ne plus solliciter
du médecin que son assistance
dans la mort, il semble évident que
la pratique médicale est remise en
cause, a la fois dans ses valeurs,
dans ses méthodes et dans ses
fins. Il est de la sorte possible de
mieux comprendre ce que signifie
une démarche palliative interve-
nant dans la continuité des soins.
Elle contribue par la qualité et la
capacité d'un suivi médico-psy-
chologique effectif et cohérent, a
maintenir et a adapter une relation
de soin attentive a tous égards a la
demande exprimée ou aux besoins
ressentis®. Les soins palliatifs per-
mettent a nos pratiques médicales
d’assumer leurs missions jusqu’au
terme de la vie et donc de conce-

voir d’'une maniere différente ce a
quoi engage une décision qui ne
doit pas se satisfaire d’attitudes
délibérément rétives a I'effort de
discernement, pour ne pas dire au
souci véritable de I'autre. Entre
I'acharnement, I'abus ou la neu-
tralité indifférente, un espace de
vie s’'impose. Il est le seul
conforme aux traditions qui fon-
dent et légitiment I'acte médical.
Mieux, il permet d’en renouveler la
pertinence et la valeur sociale, en
cette période ou tant de doutes et
de méprises alterent la relation
médecin-malade®.

Si I'efficacité médicale a nécessai-
rement ses limites, les pratiques
soignantes ne s’en trouvent que
davantage sollicitées dans leur ca-
pacité de préserver la relation,
lorsque la guérison s’avere incer-
taine, voire impossible®*. Les ré-
flexions inspirées par le mouve-
ment des soins palliatifs ont en
quelque sorte consacré cette
autre dimension du soin, qui relie
les attitudes modernes a la grande
tradition humaniste de la vocation
médicale. La mesure, la pondéra-
tion et la lucidité nous permettent
ainsi de renouer avec la vertu et
donc le courage dont procéde un
acte authentiquement digne. Com-
ment comprendre et admettre la
pertinence d’un soin qui se dé-
tournerait des responsabilités qui
le Iégitiment, lui conférent sens et
le situent dans un cadre spécifique
qui autorise et favorise son exer-
cice? Les soins palliatifs nous
éclairent sur les enjeux nouveaux
d’'une médecine confrontée a ce
qui réduit le champ de ses pos-
sibles, tout en sollicitant de sa part
plus de discernement et d’humilité
dans ses choix®. « Juger que la vie
vaut ou ne vaut pas la peine d’étre
vécue, c’est répondre a la ques-
tion fondamentale de la philoso-
phie. » Dans Le mythe de Sisyphe,
Albert Camus nous inciterait a
considérer comme recevables les
considérations autres que stricte-
ment médicales qui peuvent in-
fluer sur certaines décisions.
Sommes-nous en capacité d’as-
sumer publiquement une discus-

sion philosophique, forcément in-
fluencée par nos représentations
des conditions péjoratives de la
mort souvent institutionnalisée et
médicalisée ? Ne risque-t-on pas
les approximations, la radicalisa-
tion et I'idéologisation de positions
antagonistes, dans un contexte ou
I'affirmation d’une liberté humaine
équivaudrait a la contestation d’'un
abus d’autorité médicale*? Qu’en
serait-il des lors des droits de la
personne a ne pas étre soumise a
des controverses ou a des posi-
tions inconciliables avec ses
propres valeurs, voire qui lui se-
raient préjudiciables ?

Faute d’une réflexion rigoureuse,
pluraliste et argumentée, nous ris-
quons a bréve échéance d’étre
confrontés a un débat ramené a
l'alternative d’une délibération
entre soins palliatifs et droit au sui-
cide médicalement assisté. Qu’en
adviendra-t-il de nos conceptions
du soin et des pratiques médi-
cales, dés lors que certains de
leurs exces ou de leurs carences
auront suscité I'expression de de-
mandes individuelles qui aboli-
raient les fondements de la déon-
tologie? On ne peut que le
constater, la communauté soi-
gnante se doit d’adopter au plus
vite des comportements qui la pré-
munissent de toute équivoque et
confirment les conditions d’exer-
cice de ses missions au service de
la personne et donc de son exis-
tence. Pour ce qui le concerne, le
Iégislateur semble avoir envisagé
I'option la plus conforme aux tradi-
tions des droits de I’homme, en
privilégiant la dignité et la conti-
nuité du soin face a ceux qui pour-
raient y renoncer. m

REFERENCES
BIBLIOGRAPHIQUES

1. Loi n° 99-477 du 9 juin 1999
visant a garantir le droit a I'accés
aux soins palliatifs, art. L. 1 A.,
Journal Officiel de la République
Francaise, 10 juin 1999.

2. Ibid. Art 1* : « Il est inséré,
avant le livre I du code de santé



@ Fins de vie et pratiques soignantes

publique, un livre préliminaire
ainsi rédigé : Livre préliminaire
“Droits de la personne malade et
des usagers du systeme de
santé”. »

3. Ibid. Art. L. 1* B. : « Les soins
palliatifs sont des soins actifs et
continus pratiqués par une
équipe pluridisciplinaire en insti-
tution ou a domicile. lis visent a
soulager la douleur, a apaiser la
souffrance psychique, a sauve-
garder la dignité de la personne
malade et a soutenir son entou-
rage. »

4. Décret n° 95-1000 du 6 sep-
tembre 1995 portant code de
déontologie médicale, articles 37
& 38 : « En toutes circonstances,
le médecin doit s'efforcer de sou-
lager les souffrances de son
malade, l'assister moralement et
éviter toute obstination déraison-
nable dans les investigations et
la thérapeutique. »

« Le médecin doit accompagner
le mourant jusqu'a ses derniers
moments, assurer par des soins
et mesures appropriés la qualité
d'une vie qui prend fin, sauvegar-
der la dignité du malade et
réconforter son entourage. Il n'a
pas le droit de provoquer délibé-
rément la mort. »

5. Rapport sur le traitement de la
douleur et les soins palliatifs,
OMS, 1990 : « Avec l'apparition
de méthodes modernes de soins
palliatifs, la législation de l'eu-
thanasie volontaire n'est pas
nécessaire. Maintenant qu'il
existe une solution possible aux
problémes de la mort dans la
souffrance, il est préférable de
concentrer ses efforts sur la mise
en application de programmes de
soins palliatifs plutét que d'exer-
cer des pressions pour légaliser
l'euthanasie. »

6. Résolution sur l'assistance aux
mourants, adoptée a l'unanimité
des délégations par la
Conférence internationale des
ordres et des organismes d'attri-
butions similaires, 10 juin 1991 :
« Elle souligne :

- que l'acces aux soins palliatifs
de qualité constitue un droit des

malades et un devoir des soi-
gnants : ces soins palliatifs doi-
vent  étre enseignés et
développés;

- que tout acte visant a provoquer
délibérément la mort d'un patient
est contraire a [l'éthique médi-
cale. »

7. Proposition de loi relative au
droit de mourir dans la dignité,
articles 1 & 3, Sénat, n° 166, 26
janvier 1999 : « Toute personne
en mesure d'apprécier les consé-
quences de ses choix et de ses
actes est seule juge de la qualité
et de la dignité de sa vie ainsi
que de l'opportunité dy mettre
fin. » (...)

« Elle peut obtenir une aide active
a mourir lorsqu'elle estime que
l'altération effective ou immi-
nente de cette dignité ou de
cette qualité de vie la place dans
une situation telle qu'elle ne
désire pas poursuivre son exis-
tence. »

8. Projet de recommandation
relatif a la protection des droits
de 'nomme et de la dignité des
malades incurables et des mou-
rants, article 53, Conseil de
I'Europe, 21 mai 1999 : « Le droit
fondamental a la vie et l'interdic-
tion absolue de mettre intention-
nellement fin a la vie d'un étre
humain doivent étre également
respectés dans ces conditions
spéciales que constitue la phase
terminale d'une vie. Mourir est
une des phases de la vie. C'est
dire que le droit de mourir dans
la dignité correspond au droit a
une vie en dignité. » (...)

9. “ La mort douce ”, 18 janvier
1999.

10. Déclaration sur l'euthanasie,
Conseil national de I'Ordre des
médecins, 5 juillet 1985 : « “Aider
a mourir” : oui, s'il s'agit d'apaiser
les douleurs et l'angoisse, d'ap-
porter le plus possible de confort
et de réconfort a celui qui va
mourir. Oui aussi, s'il s'agit de
s'abstenir d'un traitement
pénible, ou d'y mettre fin lorsqu'il
est inutile, dans un cas déses-
péré.

Non, si par cette expression on

entend suggérer d'achever le
malade ou de l'aider a se suicider.
La médecine n'est pas faite pour
cela, le médecin n'a pas ce pou-
voir, ni dans la loi, ni dans la regle
déontologique. »

11. Projet de recommandation
relatif a la protection des droits
de I'nomme et de la dignité des
malades incurables et des mou-
rants, préambule, Conseil de
I'Europe, 21 mai 1999 : « Les
progrés de la médecine, grace
auxquels on guérit aujourd'hui de
nombreuses affections jusque la
incurables ou fatales, le perfec-
tionnement des technologies
médicales et le développement
de la réanimation, qui permet de
maintenir quelqu'un en survie
prolongée, repoussent sans
cesse les limites de la mort. Les
conditions de vie de celui qui va
mourir passent souvent au
second plan, dans le déni de sa
solitude, de 'sa souffrance
comme de celle de ses proches
et des soignants. »

12. Proposition de loi tendant a
favoriser le développement des
soins palliatifs, Assemblée natio-
nale, n° 1503, 31 mars 1999 : «
Le développement des soins pal-
liatifs répond a un triple enjeu. Il
s'agit, a la fois, de prendre en
charge et d'assurer la continuité
des soins d'accompagnement,
médicaux et psychologiques, de
toute personne, quels que soient
le lieu, sa maladie et son &ge,
jusqu'a sa mort et de lutter
contre linégalité des conditions
de cette mort sur notre territoire.
Enfin, la généralisation des soins
palliatifs et la solidarité humaine
qu'ils expriment, ['expérience
acquise et le respect de la dignité
des mourants, entraineront pro-
gressivement une transformation
des conditions de fin de vie dans
notre société. »

13. On le constate, pour ce qui le
concerne le législateur a opté
pour un intitulé strict et sans
autre considération explicite que
viser « a garantir le droit a l'acces
aux soins palliatifs » (Loi n° 99-
477 du 9 juin 1999).

automne 99
hiver 2000
51

Espace

& Tetire |

eth/unﬂg



automne 99

hiver 2000

52

et

$th

Espage.,,
ique
ARHP

7
debat Fins de vie et pratiques soignantes

14. Claude Evin, Congrés de
I'Association européenne de soins
palliatifs, Paris, 17 octobre
1990 : « Il appartient aux
hommes et aux femmes qui ont la
connaissance médicale et sont
donc investis d'un pouvoir devenu
véritablement extraordinaire,
mais aussi a chacun d'entre nous,
d'étre attentifs a la condition de
ceux qui achevent sans espoir de
gueérison leur existence, et de res-
pecter la dignité humaine. Car,
aujourd'hui, l'expérience des
soins d'accompagnement va plus
loin. »

15. The moment of Truth, Cecily
Saunders, Ed. Oregon Center of

Accompagnements et soins palliatifs

Gerontology, Corvallis, 1971 : « Si
vous soulagez la douleur d'un
patient et pouvez l'amener a sen-
tir qu'il est désiré - ce qui est -
alors, on ne vous demandera pas
de procéder a une euthanasie.
(...) L'euthanasie, c'est la recon-
naissance d'une défaite (I'échec
de la procédure), et une attitude
mentale tout a fait négative : on
devrait s'efforcer de découvrir
qu'il n'est jamais indispensable
d'y recourir. »

16. « L'euthanasie : un mot qui
ne doit pas faire peur. Imposer
une vie a celui qui veut mourir,
n'est-ce pas porter atteinte a sa
dignité ? », Henri Caillavet, prési-

dent de I'Association pour le droit
de mourir dans la dignité, Le
Monde, 24 février 1987 : « Il y a
deux facons d'aborder la mort. La
maitriser ou la subir. En cela, le
suicide conscient est [acte
authentique de la liberté de
I'homme. Pour tous ceux qui
considerent que la vie ne vaut
pas la peine d'étre vécue, que
dun bien elle est devenue une
malédiction, nul pouvoir, serait-il
religieux, médical, Iégislatif,
moral, ne saurait se dresser
contre leur décision de mourir,
parce qu'ils sont seuls juges de la
qualité de leur vie. »

Soins palliatifs : d’une éthique
de conviction a I’'apprentissage
de la discussion

Dr Donatien Mallet, unité de soins palliatifs, hopital d’Haubourdin

Une pluralité
des pratiques

maginons un observateur qui

étudierait la visée des soins
palliatifs a travers les publications,
les écrits ou les conférences
consacrés a cette pratique. Les
principaux objectifs de soins lui
sembleraient clairs, témoins de
pratiques unifiées. Denise Jodelet,
psychosociologue, les résume
ainsi : « Lattention a la personne
et a ses demandes plutét qu’a la
maladie, le refus de I'acharne-
ment thérapeutique au bénéfice
des traitements symptomatiques,
la recherche d’une meilleure qua-
lité de vie (...), une prise en charge
globale qui inclue les dimensions
psychologiques et spirituelles et
integre les proches, le maintien de
la communication entre le malade
et son entourage. »
Alors que les objectifs des soins pal-
liatifs apparaissent identiques, nous
constatons en fonction des lieux de

soins, de grandes différences, voire
des divergences de pratiques.
Dans un premier temps, nous pour-
rions nous contenter d’accepter
ces données. La rencontre avec le
grand malade, la confrontation a la
souffrance et a la mort en appel-
lent a la singularité de chacun, et
le polymorphisme des pratiques
est une donnée irréductible. Il est
la conséquence de I'engagement
insubstituable de chaque accom-
pagnant et signe la vitalité du mou-
vement des soins palliatifs. Ce plu-
ralisme peut étre le témoin d’une
bonne santé. Le totalitarisme ne
régne pas encore sur le mouve-
ment des soins palliatifs!

Mais, peut-on en rester a cette ac-
ceptation sans réserve du plura-
lisme de nos équipes? La vulnéra-
bilité du patient ne nous
convoque-t-elle pas a nous engager
dans une interrogation philoso-
phique sur les fondements et la jus-
tesse de nos pratiques ? En effet, la
personne malade est par essence

souffrante et dépendante. Cette
fragilité, cette demande vers I'autre
la conduit a s’en remettre partielle-
ment a celui qui est susceptible de
I'aider. Le soignant se retrouve
donc dans une position de réponse,
de pouvoir. Que fait-il de cette po-
tentialité de puissance, voire d’in-
fluence ? Lutilisera-t-il pour asservir
encore davantage I'autre a ses fan-
tasmes, ses angoisses ou ses
convictions? ou cherchera-t-il tou-
jours et encore plus, a promouvoir
I'autonomie de celui qui se confie a
lui? Nous ne pouvons nous
contenter de nos bons sentiments
pour avancer dans ces questions.
La vulnérabilité du patient rend né-
cessaire une interrogation éthique
approfondie de nos pratiques soi-
gnantes. Ce cheminement ne sera
pas facile car derriére cette ques-
tion de la validité de nos pratiques,
c’est évidemment nos motivations
profondes et notamment notre
désir de puissance sur I'autre qui
se trouvent interrogés.
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Ethique de conviction
et soins palliatifs

Les motivations qui nous ont
conduit au choix de se consacrer
aux soins palliatifs sont évidem-
ment complexes. Généralement,
c’est dans un contexte de ruptures
ou de critiques d’une médecine
jugée déshumanisée que notre
choix apparait et se construit. Des
expériences antérieures d’agonies
particulierement pénibles ou d’eu-
thanasies, auxquelles nous avons
souvent participé, constituent le ter-
reau propice a I'émergence d’une
crise qui nous fait refuser l'institu-
tion hospitaliere. Pétris par ce fond
trés passionnel, nous optons pour
les valeurs promulguées par les
soins palliatifs. Nous nous situons
dés lors dans un contexte de refus
de ce qui a été, plutét que dans la
perspective d’élaborer un autre ré-
férentiel. Les fondements des soins
palliatifs, que certains appellent la
soupe palliative, sont suffisamment
indéterminés pour que chaque ré-
volté s’y sente finalement a l'aise.

Mais parmi nos motivations, il en
est de plus obscures et de beau-
coup moins avouables. Ainsi,
Louis-Vincent Thomas souligne
que « par-dela les discours mani-
festes, on finit souvent par dé-
celer le besoin de lutter contre
son angoisse de mort, le désir de
répondre a I'exigence de répara-
tion... avec un curieux mélange
d’autopunition non dénuée de
masochisme et de bonne
conscience... avec aussi, on le
soupgonne, comme arriére fond
pour le moins inconscient, la fas-
cination d’exercer du pouvoir! ».

Bien heureusement, celui qui
choisit de se consacrer aux soins
palliatifs n'a pas encore
conscience de la complexité de
ses désirs. Novices en soins pal-
liatifs, nous justifions notre pra-
tique par un souci de l'autre, une
volonté de bien faire, un attache-
ment a des valeurs, voire a des
convictions et des croyances. Pro-
gressivement, nous nous consti-

rieure. Mais, qu’en est-il réelle-
ment de la cohérence et de la va-
leur de cette éthique dite de
conviction?

De plus, n’existe-t-il pas un danger
a justifier sa pratique uniquement
par une éthique de conviction? En
effet, comme le souligne Jean-
Francois Malherbes, I'éthique de
conviction comporte « un élément
d’arbitraire, c’est-a-dire un élé-
ment d’injustifiable, un élément
de croyance, d’adhésion affective
a un principe ». Max Weber carica-
ture cette éthique en la présentant
comme celle du pacifiste évangé-
lique ou du socialiste révolution-
naire. Un référentiel fondé unique-
ment sur une éthique de
conviction laisse la porte ouverte a
toutes les dérives totalisantes,
idéologiques et sectaires. Elle tend
a nier la différence, l'altérité et
évite la mise en question, I’émer-
gence de la parole et la rencontre
féconde. Elle statufie et vise a ras-
surer. Par la méme, elle s’oppose
a l'esprit des soins palliatifs qui
cherche a promouvoir la dyna-
mique de I'étre, la créativité de la
relation et laisse I'espace ouvert a
I'interrogation, au manque, a la
souffrance et a I'inachevé.

Nous avons donc a quitter ce réfé-
rentiel dangereux pour nous aven-
turer dans une parole plus libérée,
plus incarnée et plus singularisée.

Scientisme
et paternalisme

Ce travail d’approfondissement
nous apparait d’autant plus néces-
saire que les collegues avec les-
quels nous tentons de travailler
sont souvent structurés dans de
fortes convictions, ce dont ils ne
sont pas toujours conscients. Le
scientisme, c’est-a-dire la doctrine
affirmant qu’il n’y a de vérité que
dans la science positive, me parait
constituer le principal référentiel
de nos hopitaux. Cette position est
parfois poussée a l'extréme, et
beaucoup de nos confréeres ont la
conviction que la réponse a la

tretenu par la société et promu a
la valeur de paradigme dans nes
hopitaux universitaires, renforce le
caractere paternaliste de la rela-
tion médecin-malade. Suzanne
Rameix décrit ainsi ce modele de
relation : « Le modéle paternaliste
pense le médecin comme ayant
délégation du pouvoir de I’Etat,
dans un systeme de santé qui lui
donne droit et devoir d’intervenir
sur les patients, sous le principe
dissymétrique de bienfaisance. »
En référence a une conception du
Bien liée a la technique biomédi-
cale, dans ce type de relation,le
médecin décide pour le patient. Il
sait ce qui est bien pour l'autre.
Nous pourrions donc dire, de ma-
niére caricaturale et provocante,
que scientisme et paternalisme
constituent les deux poles de I'ins-
titution hospitaliére actuelle.

Il me semble que relévent des voca-
tions du mouvement des soins pallia-
tifs de lutter contre les conséquences
mortiferes de cette surabondance de
pouvoir caricaturée notamment par la
relation paternaliste.

Pour un droit de cité
du philosophe

Ce travail de mise au clair de nos fon-
dements nous amene a nous inter-
roger sur la place des référentiels non
médicaux dans les soins palliatifs.

Les soins palliatifs sont fortement
influencés par les sciences hu-
maines. La mise en avant de la re-
lation, de la parole, I'’évocation de
la narration, I'interprétation des
systemes de défense du patient ou
de sa famille face a I'angoisse de
mort, constituent autant de don-
nées que les sciences humaines
nous ont apportées. Concrete-
ment, les psychologues ont acquis
leur place au sein des équipes mo-
biles, et leur responsabilité ne
cesse de s’accroitre puisque cer-
tains animateurs de groupe de pa-
role se retrouvent dénommés “su-
perviseurs”. Le “discours soins
palliatifs” donne une prépondé-
rance a la relation et reconnait la
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taine psychologisation des soins
palliatifs ? Cette prépondérance ne
se réalise-t-elle pas aux dépens
d’autres références, notamment
du philosophique et de I'éthique ?
La visée des sciences humaines ne
consiste pas a rechercher le Bien
ou le Juste, ou a poser la question
de la responsabilité. Le travail de
compréhension de ce qui est en
jeu dans la relation ne dispense
pas le soignant de ce laborieux en-
gendrement d’une pratique morale
dans « un souci de soi, de I'autre
et des institutions », comme I'ex-
prime remarquablement Paul Ri-
coeur.

Au pouvoir médical, a la conviction
scientiste de la médecine, n’est-il
pas nécessaire d’opposer en arti-
culation avec les sciences hu-
maines, la recherche philoso-
phique d’une pratique juste? Le
soignant intervenant en soins pal-
liatifs n’a-t-il pas alors a s’aven-
turer dans les divers mouvements
philosophiques qui ont fagonné
notre civilisation? Sa pratique
quotidienne ne le renvoit-elle pas
a des interrogations inhérentes a
toute humanité? Qu’en est-il,
entre autre, de sa responsabilité
envers autrui? Etre responsable,
est-ce réaliser ce que l'on juge
étre le Bien dans une situation
donnée, quitte a se dérober aux
régles usuelles? ou serait-ce res-
pecter sans transgression, ses
propres devoirs, soucieux de la Loi
morale et de l'autonomie de
chacun? Qu’en est-il des concepts
de volonté, de liberté, de libre ar-
bitre de la personne malade, sur
lesquels nous fondons nos déci-
sions? Le “bon soignant en soins
palliatifs” sera-t-il féru de psycha-
nalyse, d’analyse transactionnelle,
de formation a la relation d’aide ?
ou cultivera-t-il, comme ses an-
cétres grecs, les vertus de force,
de tempérance, de prudence et un
esprit de justice ? Ce retour vers la
morale, cette valorisation de
I'éthique, ne représentent-ils pas
un passage obligé pour le soignant
soucieux du respect de la per-
sonne dont il prend soin?
Développant ces interrogations,

Paul Ricoeur énonce : « On deman-
dera sans doute ce que le respect
ajoute a la sollicitude et, en gé-
néral, la morale a I'éthique. Ma ré-
ponse est breve : c’est a cause de
la violence qu’il faut passer de
I'éthique a la morale. Lorsque Kant
dit qu’on ne doit pas traiter la per-
sonne comme un moyen mais
comme une fin en soi, il présup-
pose que le rapport spontané
d’homme a homme, c’est précisé-
ment I'exploitation. Celle-ci est ins-
crite dans la structure méme de
I'interaction humaine. On se repré-
sente trop facilement I'interaction
comme un affrontement ou
comme une coopération entre des
agents de force égale. Il faut
d’abord prendre en compte une si-
tuation ou I'un exerce un pouvoir
sur I'autre et ou, par conséquent, a
I'agent correspond un patient qui
est potentiellement victime de I’ac-
tion du premier. Sur cette dissymé-
trie de base se greffent toutes les
dérives maléfiques de I'interaction,
résultant du pouvoir exercé par une
volonté sur une autre. »

Louverture vers le philosophique et
I’éthique est nécessaire, en grande
partie, a cause de cette dissymé-
trie. Notre responsabilité envers
I'autre nécessite cet engagement.

Pour un apprentissage
de Ia discussion

Du fait de cette position de tiers, le
travail en équipe mobile me semble
constituer un facteur propice de na-
ture a nous initier mutuellement a
une démarche philosophique. I
s’agit surtout d’instaurer les condi-
tions d'un dialogue, afin que
chacun puisse accéder, sans se
sentir menacé, a son interrogation
et son cheminement intérieurs.

Jean-Francois Malherbes, repre-
nant entre autre la tradition judéo-
chrétienne, propose trois principes
nécessaires a l'instauration d’un
dialogue : « Premierement, il est
évident qu’on n'utilise pas la
force. Lintimidation... ne doit ja-
mais intervenir. Seules la raison
et I'argumentation doivent étre
utilisées. C’est une version de I'in-

terdit de I’homicide. On doit ar-
river a une discussion rationnelle
aussi exempte que possible de
rapports de forces.

Il faut également éviter la séduc-
tion. Il ne s’agit pas d’embobiner
les gens par la démagogie, I'idéo-
logie ou simplement le jeu de la
corde sensible pour rallier des
votes... C’est une version de I'in-
terdit de I'instrumentalisation.
Enfin, on ne mentira jamais... On
peut parfois se taire, quand le fait
de dire certaines vérités pourrait
étre nuisible a autrui. Mais on ne
peut jamais mentir. C’est I'interdit
du mensonge. »

Cette vigilance intérieure est fé-
conde car elle éveille la conscience
morale, taraude la sensation, I'im-
pression ou la conviction, en I'obli-
geant a se convertir en parole. Cet
approfondissement laborieux, cette
subjectivation singuliere de chacun
des intervenants rendent possible la
rencontre. Cette nomination de
notre pensée nous différencie, en-
gendre l'altérité et rend possible le
dialogue. Cette valorisation du tra-
vail éthique « d’engendrement a
Iincertitude » (J.-F. Malherbes)
permet de lutter contre la dérive
scientiste de la médecine. Bruno
Cadoré souligne combien nous n’ar-
riverons « a rien si I’enjeu est d’ar-
réter le coghnitif. Il s’agit de re-
joindre plutét la tradition de
maitrise de soi, singuliére puis
collective. »

Mais concrétement, il nous faut re-
connaitre que nous n’atteindrons
jamais de telles conditions du dia-
logue. La visée n’atteindra jamais
son but car nous sommes en partie
prisonniers de notre angoisse, de
notre violence, de notre besoin ou
de notre désir de puissance.

La tache des soins palliatifs de-
vient alors paradoxale.

D’un coté, le but est de proposer
un espace de dialogue ou chacun
puisse avancer dans son interro-
gation éthique, respectueux de sa
personne et de celles des autres.
La violence semble donc absente.
De l'autre coté, par souci du plus
vulnérable, nous devons nous op-
poser, parfois avec violence, aux
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exces de nos collegues qui mani-
pulent I'autre et sa parole au point
de le pervertir.

Le soignant travaillant en soins
palliatifs est coutumier de ces si-
tuations d’aporie. Pouvons-nous
étre juge et partie ? Juge, car cer-
taines pratiques de nos collegues
sont intolérables; partie, car parti-
cipant a partir de notre subjectivité
a la recherche de ce que serait le
bien a accomplir dans une situa-
tion donnée.

Nous nous retrouvons dans ce pa-
radoxe au sein de tensions qu’une
analyse rapide juge inconciliables.
Pourtant, il me semble que la
place des soins palliatifs consiste
a intervenir précisément dans ce
lieu, afin de continuer a porter sur
le terrain, souvent solitairement,
I'interrogation inhérente a toute
pratique soignante, a toute action
pour l'autre en situation de de-
mande, dépendant et vulnérable.
Il me semble que la philosophie et
I'éthique, riches de multiples tradi-
tions, peuvent nous permettre de
demeurer dans de tels lieux. En
effet, comme le souligne Suzanne
Rameix : « I'objet de la volonté
éthique, c’est la réconciliation du
juste et du bien, c’est la construc-
tion, jour apres jour, acte apres
acte, de ce que Kant appelait “le
regne des fins”, c’est-a-dire un
monde dans lequel tous les étres
humains  seront  considérés
“comme des fins et jamais
comme des moyens”, la réconci-
liation de la vertu et du bonheur.
Etre éthique, c’est accepter et
vivre ce conflit du bien a faire et
du devoir a accomplir, comme si
la destination de I'homme était
d’en sortir dans un monde
meilleur, qui n’est pas a attendre
mais a construire. Nous pouvons
peut-étre dire qu’étre éthique
c’est souffrir sans repos de ce
conflit jamais résolu, jamais
réglé, toujours a remettre sur I'ou-
vrage. La conscience morale est
une conscience inquiétée au sens
propre; elle ne peut jamais
trouver le repos. » m
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Linfirmier(e) et les soins palliatifs,
“prendre soin” : éthique et pratiques
SFAP, Collége soins infirmiers, Paris, Masson, 1999, 237 p.

Ce guide concu par des soignants constitue une remarquable source
d’'informations et de réflexions. Inspiré et construit a partir des ex-
périences développées sur le terrain, il constitue désormais une ré-
férence incontournable qui favorise I'acquisition de savoirs et de pra-
tiques indispensables a une démarche approfondie.

Dans sa préface, Cicely Saunders, directrice et fondatrice du St.
Christopher’s Hospice de Londres écrit :

« Au centre de tout ce travail, ce sont certainement les infirmieres
qui apportent a leurs patients le plus grand sentiment de confort et
de stabilité. Bien que contrainte moi-méme a devenir médecin pour
surmonter le probléme de la douleur chronique et terminale, j’ai tou-
jours pensé que c’était ma formation d’infirmiére qui m’avait avant
tout permis de comprendre ce que les patients attendaient de nous.
Au moment ou j’élaborais mes projets d’hospices destinés aux soins
palliatifs, une de mes patients me dit : « Je savais que j'avais besoin
d’attention. » C’est I’attention portée a I’hospitalité et a I'accueil, au
souci du détail dans le contréle des symptomes, au partage des mo-
ments intimes et au soutien des familles en deuil, qui permet d’at-
teindre la part cachée de la douleur émotionnelle. Le reste de
I'équipe est également nécessaire, mais sa contribution n’est en
aucun cas aussi constante ni aussi étroite que celle des infirmiéres. »
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Accompagnements et soins palliatifs

« Le temps des cerises » :
I'accompagnement de celui qui va mourir

Agnes Contat, psychomotricienne, psychothérapeute, hopital Pasteur, Paris

Au-dela du supportable

ans le service de pneumo-

logie ou je pratique, méde-
cins, kinésithérapeutes, infirmiers,
aides-soignants, assistantes so-
ciales et psychologues ont orga-
nisé voici quelque temps une
journée de réflexion ouverte a tous
ceux qui, chaque jour, se posent
dées| questions vitales au sujet du
corps malade. Ainsi, nous avons pu
aborder, chacun parlant d’ou il est,
notre pratique, notre vécu de soi-
gnant et le vécu, réel ou supposé,
dul soigné. Corps transparent,
corps dégradé, corps mutilé, corps
qui se dérobe, corps-souffrance,
corps-angoisse, corps du mourir,
corps de soignant, corps de ma-
lade. Langage des corps...
C’est de tout cela qu’il semblait ur-
gent de débattre, puisque nous
avons été si nombreux a parler, a
partir de nos multiples rivages, de
nos certitudes, de nos techniques,
de nos savoir-faire, certes, mais
aussi, et 6 combien, de nos
doutes, de nos questionnements,
de nos limites. Personnellement,
jai tenu a parler d'un jeune
homme qui m’a fait comprendre
quelque chose que je vais essayer
de transmettre ici tant sa requéte
de “détente” m’a appris une forme
de présence a 'accompagnement
de celui qui va mourir.
Quand j'ai fait sa connaissance,
monsieur Z, atteint du sida, avait
subi déja plusieurs hospitalisa-
tions. Tout son corps était marqué
d’humiliantes, de dégradantes,
d’irréversibles atteintes. Souf-

france, peur, décharnement,
désarticulation, ce corps était
rendu  méconnaissable  pour

I'autre, I'ami, I'amant, la famille...
Méconnaissable pour I'autre, hais-

sable pour lui-méme, inacceptable.
M. Z était en phase dite terminale,
méme s'il nourrissait cet espoir fou
d’un énieme retour chez lui, d’un
énieme réve de gagner quelques
semaines encore, histoire de faire
comme si rien n’était plus de
“I'hosto”, de I'agonie, de la mort,
histoire de la faire reculer juste en-
core un peu. Jusqu’a I'été « a
cause des cerises », disait-il.

Ce patient, je le voyais a son
chevet, je m’installais pres de lui et
je I'ai d’abord écouté, de tout mon
corps. Parce que c’est cela qu'il
voulait, parler. Parler de lui, de son
corps, de I'’horreur de sa maladie,
de son dégolt d’elle. Dire a quel-
qu’un que cela n‘anéantissait pas,
cette dégradation avec la mort au
bout. Quelqu’un de non pris dans le
cercle des intimes, dans le cercle
douloureux de la perte imminente.
M. Z donnait pourtant a ma “dis-
tance” une particularité, puisqu’il
me tenait la main en me parlant, et
c’est ainsi que j'écoutais. Il savait
que je pouvais le masser, faire de
la détente et lui offrir quelque répit
au corps. Mais M. Z a tenu a me ra-
conter d’abord des choses de sa
vie. Pour lui, la détente c’était ca,
reprendre des points de son his-
toire : ses parents, son pays, ses
origines, ce livre qu’il avait entre-
pris d’écrire. Il devenait calme, il
savait que la mort était proche, et
je crois qu’il aimait vraiment la vie
qu’il avait eue.

Peu a peu, au fil de son ultime hos-
pitalisation, les malaises, la fai-
blesse, cette impression de corps
qui fuit, a peine retenu par les perfu-
sions, une série de flacons, relié a la
vie par un enchevétrement de tubu-
lures. Ce corps, certitude d’existence
- « je vis donc je suis » -, ce corps I'en-
trainait chaque jour au-dela de son

propre supportable. « Comme il est
affreux d’affronter le dégolit de
tout soi-méme », me disait-il.

Une réconciliation
avec son corps

Un jour que M. Z était particuliére-
ment épuisé, découragé, je lui ai
proposé de le masser. Je sentais
dans mes mains sa peur, sa peur
de mourir, certes, mais surtout
celle d’abandonner a leur chagrin
les siens. Il me semblait que toute
sa terreur résidait dans cet adieu a
la vie plutot que dans I'au-dela de
la vie. C’est du moins ce qu’il avait
tenté de me dire.

Massages, enveloppements, mes
mains passent entre tubulures et
perfusions... Reprendre souffle,
respirer, imaginer des paysages,
les revoir, les raconter. Peu a peu,
M. Z s’est mis a exiger ces mo-
ments-Ia, il me faisait appeler par
I'équipe quand tout devenait trop
dur pour lui. Il choisissait ses mo-
ments, j'essayais d’y répondre, la
mort est bousculante. Un jour M. Z
m’a dit cette chose justement qu’il
nous faudrait savoir et ressentir,
nous qui nous occupons du corps,
il m’a confié : « Je veux ces mo-
ments, je veux ce temps pour moi,
parce que méme si c’est trés furtif,
c’est pour moi ici, au point ou j’en
suis, le seul moyen de me rappeler
maintenant que mon corps, ce
corps-la, m’a rendu trés heureux,
que j’ai aimé cette vie comme un
fou, et, parce que j’étais bien dans
mon corps, j'ai pu savourer toutes
choses : le soleil, la mer, le désert,
la danse, les amis, la clope, les
bistros, I'amour... Lorsque vous
me tenez la main, lorsque vous me
massez, je peux, dans ma téte, me
réconcilier avec ce corps qui
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chaque jour pourtant se décharne
et devient laid et gris et taché et in-
continent de partout. Dans ces
moments de détente j'ai moins
peur de ce que je deviens, je peux
me souvenir, je peux méme encore
réver. »

Ces propos m’ont émue, et je re-
mercie ici M. Z, du fond de mon sou-
venir, d’avoir donné raison a tous ceux
qui donnent ce temps-la, d'un ac-
compagnement “a bras le corps”. Un
temps pour entendre et comprendre,
un temps pour contenir, un temps
pour soulager, un temps pour réver.
“Un corps, une vie” c’est une his-
toire jusqu’a la fin, jusqu’au bout
de la vie, jusqu’au bout du corps,
et cela jusqu'a la derniere se-
conde. Jusqu’au dernier soupir,
jusqu’au bout du mourir.

Le temps
du dernier instant

Tout cela m’a conduite a proposer
aux infirmiéres de prendre un peu
de temps pour nous parler. De nous,
d’eux les malades, de ceux qui vont
guérir, de ceux qui vont mourir... De
leur corps, du nétre... Ainsi nous
parlons nous aussi de nos doutes,
de nos découragements. Cette pa-
role partagée est encore hésitante,
institutionnellement fragile, mais la
pertinence des questions, des
themes abordés et cette confiance
aussi entre nous permettent d’en-
trevoir un petit autrement dans nos
pratiques au jour le jour, un meilleur,
un moins difficile. Alors peut resurgir
cette notion de malade dans son
entier, du malade qui est une per-
sonne, avec son corps, avec sa téte,
avec son histoire.

Absolument, il faut ce temps du
dernier instant. Absolument, il faut
que I'équipe puisse parler de ce
qu’elle vit, de ce qu’elle ressent
lors d'un “accompagnement”,
parce que c’est moins lourd, moins
difficile, et que par nos échanges,
le malade, porté par nos soins,
notre attention, notre parole, vivra
sa vie jusqu’a son dernier soupir :
lui, cette personne-la, jusqu’au
bout, resté digne a lui-méme. m

Accompagnements et soins palliatifs

Soins palliatifs en pédiatrie :
une obligation morale ou un
aveu d échec?

Dr Pierre Canoui, pédopsychiatre, attaché en pédiatrie générale et ré-
animation, Pr Philippe Hubert, chef du service de réanimation pédia-

trique, hopital Necker-Enfants malades, AP-HP

Des principes
aux applications
a Société francaise d’accom-

L pagnement et de soins pallia-
tifs (SFAP) propose la définition sui-
vante :

« Les soins palliatifs sont des
soins actifs dans une approche
globale de la personne atteinte
d’une maladie grave, évolutive ou
terminale. Leur objectif est de
soulager les douleurs physiques
ainsi que les autres symptémes et
de prendre en compte la souf-
france psychologique, sociale et
spirituelle.

Les soins palliatifs et 'accompa-
gnement sont interdisciplinaires.
lls s’adressent au malade en tant
que personne, a sa famille et a
ses proches, a domicile ou en ins-
titution. La formation et le soutien
des soignants et des bénévoles
font partie de cette démarche.
Les soins palliatifs et 'accompa-
gnement considérent le malade
comme un étre vivant et la mort
comme un processus naturel.
Ceux qui les dispensent cherchent
a éviter les investigations et les
traitements déraisonnables. lIs se
refusent a provoquer intention-
nellement la mort. lIs s’efforcent
de préserver la meilleure qualité
de vie possible jusqu’au déces et
proposent un soutien aux proches
en deuil. lls s’emploient par leurs
pratiques cliniques, leurs ensei-
gnements et leurs travaux de re-
cherche a ce que ces principes
puissent étre appliqués. »

Depuis la circulaire du 26 ao(t
1986 relative a I'organisation des

soins et I'accompagnement des
malades en phase terminale, de
nombreux plans ministériels de dé-
veloppement des soins palliatifs
ont été annoncés mais aucune des
mesures importantes qui avaient
été annoncées n’a été mise en
ceuvre. Avant le vote de la loi dui9
juin 1999 visant a garantir le droit
al'acces aux soins palliatifs, la der-
niere remonte au 24 septembre
1998, avec « Un plan de Kouchner
pour adoucir la mort » présenté'en
premiere page du journal Le
Monde. Le secrétaire d’Etat a la
santé et a I’Action sociale y révélait
une série de mesures destinées a
améliorer la prise en charge de la
douleur et des malades en fin de
vie .

La loi hospitaliére n° 91-748 du 31
juillet 1991 inscrit les soins pallia-
tifs dans les missions du service pu-
blic hospitalier : I'article L. 711-4 du
code de la santé prévoit en effet
que les établissements de santé
assurant le service public hospita-
lier « dispensent aux patients les
soins préventifs, curatifs ou pallia-
tifs que requiert leur état et veillent
a la continuité de ces soins, a
I'issue de leur admission ou de leur
hébergement. »

En France, I'offre de soins pallia-
tifs reste trés faible par rapport
aux besoins. Selon le ministére
de la Santé, le nombre d’unités
de soins palliatifs avec lits est
passé de 22 en 1992 a 51 en
1997, représentant une capacité
d’admission de 547 lits pour I’en-
semble du territoire. Pour la
seule région lle-de-France, la
Direction régionale des affaires
sanitaires et sociales (DRASS)
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estime que 32 000 personnes
devraient bénéficier de soins pal-
liatifs et que 2 660 lits seraient
nécessaires. Or, seuls 184 lits
sont aujourd’hui recensés. Une
étude réalisée par le service des
Affaires Européennes du Sénat
montre qu’au Royaume-Uni les
établissements de santé dispo-
sent de 3 000 lits de soins pallia-
tifs, qui permettent d’accueillir
chaque année 200 000 per-
sonnes. De méme 400 lits de
soins palliatifs ont été mis en
place dans les hopitaux belges.

Alors que le ministre de la Santé
et de I’Action Humanitaire annon-
cait le 8 mars 1993 que la fonc-
tion essentielle des unités de
soins palliatifs était la formation
etila recherche et que devait étre
créée une fonction “soins pallia-
tifs” sous forme d’unités de soins
palliatifs et/ou d’équipes mobiles
dans tous les Centres hospita-
liers et universitaires (CHU), il
n’en existait que trois en 1997 et
a notre connaissance aucune
unité de soins palliatifs pédia-
trique n’est recensée en 1999
par la Société francaise d’accom-
pagnement et de soins palliatifs.

En pédiatrie : une
autre conception de la
fonction soignante

Il est une sorte de géne a mettre
cote a cote les mots soins pallia-
tifs et enfance, comme si les soins
palliatifs ne devaient étre réservés
qu’au vieillard ou a I'adulte. A I'en-
fant, non ! Comme s’il serait de-
venu indécent ou contre-nature de
penser la mort d’un enfant. La ré-
ticence s’avere plus grande encore
que pour ce qu'il en fut de la dou-
leur.

C’est avoir une mémoire bien
courte de notre histoire médicale
en Europe : il n'y a pas si long-
temps que la mortalité infantile a
diminué. Une mémoire bien égo-
centrique occulte le fait qu’une
grande partie de I'humanité sait
combien “enfant” peut rimer avec
“mourant”.

Pourtant certaines équipes pédia-

triques savent d’expérience que
« dés qu’un étre vient au monde, il
est assez vieux pour mourir » (Hei-
degger).

Si, chez l'adulte, 70 % des déces
ont lieu en institution, c’est la
quasi-totalité des enfants qui meu-
rent a I’hopital. Si tous ne justifient
pas de soins palliatifs, il est légi-
time que I'hopital soit le lieu privi-
légié de dispensation de ce type
de soins.

La circulaire de 1986 indiquait que
I'effort de développement de soins
palliatifs devait principalement
porter sur les services au sein des-
quels le taux de déces est le plus
élevé : unités non spécialisées,
cancérologie, urgences, réanima-
tion.

Lhopital doit donc s’organiser pour
que toutes les personnes atteintes
d’une maladie grave, susceptible
d’entrainer la mort, bénéficient de
soins palliatifs et d’'un accompa-
gnement adaptés.

Pourtant, en pédiatrie, les soins
palliatifs sont tres peu développés
ou du moins peu institutionnalisés.
On en parle un peu pour les en-
fants atteints de cancers, de leu-
cémies ou de sida.

Des difficultés et les obstacles a la
mise en place de soins palliatifs
dans les services pédiatriques exis-
tent. Certains devraient pouvoir étre
franchis.

Au niveau psychologique et
éthique, il faut mener une réflexion
avec des soignants sur la finalité de
leur travail.

Accepter les soins palliatifs en pé-
diatrie présuppose des soignants
une véritable “révolution culturelle”
remettant en question la finalité de
leur fonction de soignant.

Pour beaucoup de médecins, les
soins palliatifs ont une connotation
négative, car ils refletent le senti-
ment d’échec de la médecine.
Confronté au décés d’un enfant, le
pédiatre a tout d’abord a faire le
deuil de son role de guérisseur et
de sa toute puissance médicale.
A défaut d’une victoire de la théra-
peutique, le soignant doit consi-
dérer comme une alternative posi-
tive l'accompagnement d’un

enfant jusqu’'a la fin dans les
meilleures conditions de respect,
de soulagement et de paix. Il ac-
cepte des lors de délaisser le
combat contre la mort au profit
des soins de nursing qui peuvent
étre jugés moins nobles, de dé-
passer un sentiment d’échec et de
culpabilité pour réinventer a
chaque étape une réelle relation
d’empathie avec le malade et sa
famille : « Les soins palliatifs sont
des soins actifs » énonce la charte
de la Société francaise d’accom-
pagnement et de soins palliatifs.
A vrai dire, de nombreux pédiatres
ont bien été obligés de prendre la
mesure des limites de leurs tech-
niques, aussi sophistiquées soient
elles. Régulierement confrontés
avec la mort, les soignants de ré-
animation, par exemple, souhai-
tent de plus en plus préserver ou
réintroduire dans leurs unités la di-
mension humaine qui fait toute la
grandeur de la médecine.

Au terme d’une réflexion partagée,
une sorte de philosophie du service
doit étre développée, permettant a
I'équipe de se retrouver autour de
quelques principes fondateurs et
de se sentir partie prenante d’un
projet défini en commun. Les roles
et surtout les taches et les respon-
sabilités de chacun doivent étre
clairement définis, tout en étant
susceptibles de révisions, selon les
personnalités et les circonstances.

Vulnérabilité
des soignants
au phénomene
d’épuisement
professionnel

Des soignants assument parfois
de facon répétitive des déces de
nourrissons, d’enfants, d’adoles-
cents. Certains de ces déces font
suite a des décisions de ne pas
aller plus loin dans les traitements.
Savoir s’arréter, savoir ne pas ou
ne plus entreprendre devient par-
fois une marque d’humanité. II
s’agit peut-étre de la pénible
rangcon du progrées médical. Il
convient alors de donner des soins
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d’un autre ordre et d’accompagner
I'enfant ainsi que sa famille. Des
infirmiers(éres), des aides-soi-
gnants(tes) et des médecins peu-
vent en souffrir parfois dans une
trop grande solitude.

Dans ce contexte, le syndrome
d’épuisement professionnel (ou
burn out) est particulierement fré-
quent dans les services hospitaliers
ou la confrontation avec la mort est
quotidienne. Le stress des soi-
gnants est évident : 70 % ont des
difficultés a s’endormir; 30 %
éprouvent de I'énervement et une
envie de pleurer, de la fatigue ou de
I'agressivité; 85 % des soignants
ressentent de la colére lorsqu’ils
sont confrontés avec la mort d’un
enfant et 75 % reconnaissent avoir
besoin d’accomplir autre chose que
soigner a certains moments au sein
du service (“Enfant et soignants
face a la mort”, rapport d’étude
pour l'obtention du certificat de
cadre infirmier, Nathalie Zoubabela.
1993). L'étude menée en 1994
dans 20 services de réanimation
pédiatrique frangais a retrouvé un
syndrome d’épuisement profes-
sionnel chez 41 % des infirmiéres
et médecins interrogés. Il était jugé
sévere dans 18 % des cas et moyen
dans 16 % des cas.

Ces enquétes ont montré combien
les problemes d’ “acharnement
thérapeutique”, d’arrét des traite-
ments et plus généralement le
contact répété avec des patients
en fin de vie étaient source de ma-
laise, de souffrance durable de la
part du personnel infirmier. Cette
plus grande vulnérabilité des soi-
gnants au phénomene d’épuise-
ment professionnel, en particulier
des plus jeunes, peut influencer
négativement leur attitude et leur
comportement face a des patients
en fin de vie et a leurs familles,
créant ainsi des obstacles a des
soins palliatifs de qualité.

Savoir poser le probleme de la fin
de vie de I'enfant, savoir s’arréter
avant d’étre dans I'horreur des es-
calades thérapeutiques, permettre
a des parents d’accompagner leur
enfant jusqu’au bout s’ils le veu-
lent pour ne plus entendre certains

reprocher aux membres du service
de leur «avoir volé la mort de leur
enfant», tout cela demande beau-
coup de travail et de réflexions aux
équipes.

Mais cela ne s’improvise pas.

La bonne volonté, le bon sens, le
dévouement ne suffisent pas.
Dans les lieux de haute techno-
logie que sont devenues certaines
unités pédiatriques, il faut étre ca-
pable d’offrir a I'enfant et aux fa-
milles un accompagnement digne
et de qualité par respect pour I'en-
fant qui meurt et par respect pour
le travail des soignants qui se sont
battus souvent trés longtemps.
Des équipes sont prétes a mener
ce travail de réflexion a condition
qu’on entende leur demande et
leur souffrance. Il devient urgent
de répondre a cette demande afin
de protéger les soignants d’un
épuisement moral et de conserver
la qualité des soins donnés. Cer-
taines équipes possédent déja une
expérience dont elles pourraient
faire bénéficier d’autres unités.
C’est dans cette perspective que
nous pensons qu’il faut partager nos
réflexions en posant les particula-
rités des soins palliatifs en pédiatrie.

Repenser
nos approches
de Ia personne

Les soins palliatifs et I'accompa-
gnement sont interdisciplinaires.
lls sont du ressort d’'une équipe
pluridisciplinaire, comprenant non
seulement des médecins et des in-
firmiers (eres), mais aussi des
aides-soignantes, des masseurs-
kinésithérapeutes, des psycho-
logues, des assistantes sociales et
des accompagnants bénévoles.

Lapproche multidisciplinaire veut
dire partage de pouvoir avec I'en-
semble de I'équipe, élaboration
d’'un contrat de soins mais aussi
mise en place de lieux de paroles
et d’une supervision des soignants.
Accompagner des enfants et leurs
parents jusqu’a la mort reste par-
ticulierement difficile. Malgré ces
difficultés, des pratiques proches
de celles qui font la spécificité des

unités de soins palliatifs ont fait
leur apparition dans des services
pédiatriques et ce mouvement va
s’intensifier dans les années a
venir. Face a cette évolution, un
des défis que l'institution hospita-
liere doit rapidement relever estla
mise en place des aménagements
indispensables pour assurer un
soutien et un encadrement des
soignants dans cet aspect de leur
travail, faute de quoi ils risquent'de
s’épuiser et de se perdre sur ce
chemin. On ne répétera jamais
assez que pour bien accompagner
les enfants en fin de vie et leurs,fa-
milles, les soignants ont besoin
eux-mémes d’étre accompagnés.

Au niveau de I'hopital et de I'insti-
tution, il faut penser la formation
des soignants sous forme d’@ne
formation spécifique au cours des
études (en faculté de médecine et
dans les IFSI) et d’'une formation
continue. On peut regretter la fai-
blesse, voire I'absence d’enseigne-
ment des soins palliatifs au cours
des études médicales et des
études en soins infirmiers.

Mais si une formation théorique et
une réflexion personnelle consti-
tuent des éléments indispensables,
ils ne sont pas pour autant suffisants
et devraient étre complétés par une
expérience clinique encadrée.

Dans le cadre d’'une approche glo-
bale de la personne atteinte d’'une
maladie grave, évolutive ou termi-
nale, I'objectif des soins palliatifs
est de soulager les douleurs phy-
siques : il y a encore beaucoup de
travail a faire en pédiatrie bien que
les choses aient bien changé ces
derniéres années.

Mais les soins palliatifs ne se ré-
sument pas a la lutte contre la
douleur et a I'accompagnement.
On doit envisager la recherche de
“plein de petits trucs” qui permet-
tent de soulager et de procurer un
meilleur confort au jeune malade.
La prise en compte de «la souf-
france psychologique, sociale et
spirituelle” justifie également une
approche spécifique. Et la on peut
se demander si les services de pé-
diatrie sont bien équipés pour ré-
pondre a cet objectif ?
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En médecine d’adulte, les unités
spécialisées avec lits sont recon-
nues indispensables pour favoriser
la recherche et la formation en
soins palliatifs. Le regroupement
de tels lits permet un aménage-
ment adapté, favorisant le bien-
étre du patient et un meilleur ac-
cueil des familles. Il contribue
aussi a la permanence de la dis-
pensation de soins palliatifs : des
membres de I'équipe pluridiscipli-
naire sont présents en perma-
nence, et le malade peut y avoir
acces sans intermédiaire. Si une
telle structure peut se révéler tout
a fait adaptée pour des patients
adultes, faut-il envisager des struc-
tures analogues en pédiatrie ?
Dans les hopitaux d’enfants, il
n@us semble plus adapté :

* soit de penser a la formation des
équipes qui ont a prendre en
charge de nombreux déces

Accompagnements et soins palliatifs

comme des services de réanima-
tion pédiatrique, d’immuno-héma-
tologie et d’oncologie pédiatrique
par exemple ;

* soit d’apporter aux équipes le
soutien d’'une équipe mobile, pluri-
disciplinaire. Ce soutien n’existe
pas aujourd’hui.

Le débat est ouvert.

Lexistence d’'un espace de ré-
flexion éthique au sein de I'institu-
tion ne peut qu’étre encouragée
mais elle n’est pas suffisante et ne
permet pas de faire I'économie
d’une réflexion au niveau des ser-
vices.

Penser un tel sujet a des inci-
dences sur toute une approche hu-
maniste de la médecine.

On peut ainsi lire dans le récent
rapport Neuwirth :

« les soins palliatifs doivent étre
délivrés a tout malade dont le pro-
nostic vital est en jeu, quelle que

soit I'issue de la maladie, qu’elle
se solde par la mort, par une ré-
mission ou par la guérison. C’est
une méme médecine qui est a
I'ceuvre, pour la satisfaction de
I'ensemble des besoins de la per-
sonne humaine, a tous les stades
de la maladie. Le développement
des soins palliatifs exige de re-
penser toute une approche de la
médecine au profit des malades
les plus gravement atteints. Il ne
doit pas y avoir, d’'un co6té, des
soins curatifs et de l'autre, des
soins palliatifs. » m

EN SAVOIR PLUS

Canoui Pierre, Mauranges Aline,
Le syndrome d’épuisement profes-
sionnel des soignants, de I’analyse
du burn out aux réponses, Paris,
Masson, 1998.

Equipes mobiles de soins palliatifs :
entre limites et dérives

Dr Gilbert Desfosses, responsable de I'unité mobile d’accompagnement et de soins palliatifs, groupe hos-
pitalier Pitié-Salpétriere, AP-HP, président de la Société francaise d’accompagnement et de soins pallia-

tifs (SFAP)
Soigner jusqu’au bout
es premieres structures de

L soins palliatifs, qui restent
d’ailleurs la référence, sont les
unités fixes avec des lits d’hospi-
talisation. Leur évolution dans le
milieu hospitalier est marquée par
le développement trés limité des
unités fixes et celui, rapide, des
équipes mobiles de soins pallia-
tifs dont I'existence date de
1989. En effet, en 1993, on en
dénombrait 8; aujourd’hui, nous
pouvons en compter pres de 90
sur notre territoire, soit autant
que les unités avec lits. Cette
nouvelle forme d’exercice des
soins palliatifs souléve de nou-
velles questions.

Lidée directrice est d’inviter
chaque service a soigner jus-

qu'au bout les malades incu-
rables pour éviter une rupture
dans les soins. Les équipes
mobiles de soins palliatifs ont été
créées pour collaborer avec les
services en charge de ces
patients. Elles veulent introduire
ou développer, dans ces lieux, le
concept méme de soins palliatifs.
La mise en pratique de ce projet
entraine certaines évolutions.

Les soins palliatifs sont trés liés
aux malades cancéreux en phase
terminale. Les équipes mobiles
rencontrent, en plus de ces
patients, ceux atteints de mala-
die respiratoire chronique, de
maladie neurologique tumorale
ou non tumorale, de pathologies
infectieuses, cardiaques, trauma-
tiques, etc. Ces derniers ame-
nent a traiter des symptomes

différents mais surtout, des
situations psychologiques parti-
culiéres. Les équipes mobiles ont
a mener une réflexion par rapport
a toute pathologie engageant le
pronostic vital et, d’'une facon
plus générale, a réfléchir aux
conditions de la mort en service
aigu dans les hopitaux. Le champ
de la recherche est donc trés
vaste.

Dans son histoire, le soin palliatif
est lié a la phase terminale des
maladies, mais les équipes
mobiles rencontrent les patients
bien souvent en amont de celle-
ci. Nous pouvons schématiser
trois grands moments différents.
Dans les phases initiales, se
pose le probléme de I'impact de
I'annonce du diagnostic (sida,
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sclérose en plaque, cancer, etc.)
et de sa gravité. Nous souhaitons
mener, dés ce moment, une
réflexion sur la prévention des
décompensations psychiques qui
peuvent survenir au cours de
I’évolution.

Une deuxieéme phase intermé-
diaire peut se situer dans I’évolu-
tion de la maladie, lorsque des
complications apparaissent avec
une perte progressive de l'auto-
nomie. Les soins actifs spéci-
figues permettent alors de
retarder I'évolution de la patholo-
gie, d’améliorer la qualité de vie
du patient pour que celui-ci sup-
porte des pertes et des deuils.
C’est alors que la vie peut étre
menacée par une complication
aigué. Léquipe aura a mener de
front une double approche, a la
fois curative sur les complica-
tions intercurrentes et palliative
dans une approche globale de la
personne.

Enfin, les phases terminales des
maladies. Certains patients
devront rester en service aigu
soit parce qu’il existe une inten-
sité particuliere de soins a
mener, soit parce que I'évolution
de la maladie est tres rapide ou
au contraire prolongée, nécessi-
tant des soins tres difficilement
gérables ailleurs.

Ne faudrait-il pas stratifier des
soins palliatifs de type 1, 2 et 3,
selon les phases d’intervention,
afin de spécifier qu’un travail est
possible a tous les stades de la
maladie ?

Responsabilités
engagées et partagées

Chaque lieu génére des
contraintes particuliéres. Par
exemple, une réanimation pose
le probléme des temps de visite
trés limités; pour d’autres ser-
vices, celui d’'un manque d’es-
pace d’accueil pour les familles;
aux urgences, le temps de séjour
nécessairement trés court; dans
les services de dialyse et d’aigu,
le rythme extrémement rapide

avec celui d’'un malade en fin de
vie. D’autre part, le travail avec
I’équipe soignante n’est pas
simple, car elle n’est pas toujours
formée aux soins palliatifs ou
organisée pour ceux-ci, ni tou-
jours tres motivée dans ce sens.
De plus, I'équipe n’est pas
encore habituée a travailler en
collaboration avec une autre
équipe sans rivalité ou relations
passionnelles.

Autant les unités fixes de soins
palliatifs avec lits d’hospitalisa-
tion sont complétement respon-
sables du projet de soin et de sa
réalisation, autant en équipe
mobile la responsabilité est par-
tagée avec l'autre équipe réfé-
rente du patient. C’est dans
I'interaction entre I’équipe mobile
et I'équipe du service que s’éla-
borent les soins. En effet,
I'’équipe mobile est souvent dans
une position d’initiative, de star-
ter de certaines actions mais elle
n’a pas la maitrise de la réalisa-
tion dans le temps. Elle ne peut
donc étre garante de ce qui sera
fait au patient. Cette situation de
responsabilité partagée est com-
plexe. La qualité et la finesse des
soins réalisés vont dépendre des
relations entre les deux équipes,
de la transmission d’information
entre celle de jour et celle de nuit
ainsi que d’'une méme compré-
hension de ce que vit le malade.
De plus, I’équipe mobile de soins
palliatifs n’assure qu’une pré-
sence discontinue auprés du
patient et de I'équipe soignante.
Au mieux, deux ou trois passages
dans la journée sont assurés ce
qui, dans les meilleurs cas, ne
comptabilise que trop peu
d’heures dans le service et de
surcroit, aupres des patients. Or
I'accompagnement nécessiterait
une présence 24 heures sur 24.
Actuellement, les équipes
mobiles de soins palliatifs ne
sont présentes ni la nuit, ni le
week-end en dehors de rares
astreintes téléphoniques.

Enfin, les moyens des équipes
rencontrées different les uns des

adapter et respecter une pluralité
de conceptions. Lensemble pde
ces changements, par rapport
aux USP fixes, ouvre des champs
nouveaux de réflexion et de pra-
tique pour les soins palliatifs. lls
donnent certes des ailes, mais
révélent également une fragilité
accrue et, pour certains, mena-
cent méme certains concepts
fondateurs.

L'engagement
des soignants

La logique multidisciplinaire des
soins palliatifs voudrait que nos
équipes soient composées de
médecins, infirmiers, psychologues,
assistants sociaux, secrétaires,
bénévoles et éventuellement [de
kinésithérapeutes. De telles
équipes idéales sont aujourd’hui
rares et nous rencontrons sou-
vent des équipes restreintes en
ressources humaines ou fen
moyens. Certaines, ne compor-
tent que le couple médecins-infir-
miers ou médecins-psychologue;
d’autres, infirmiers-psychologue
sans médecin; quelquefois,
encore, médecin seul a mi-temps
ou bénévoles seuls. Il est regret-
table de constater que ces struc-
tures n’aient pas de locaux
décents pour se réunir et tra-
vailler, davantage encore pour
accueillir les familles.
Manifestement, des dérives doi-
vent étre évitées.

Une mise en ceuvre précaire
risque de faire échouer le projet
ou de le discréditer. Il est a
craindre que certaines unités
puissent servir d’alibi a I'adminis-
tration vis-a-vis du public.
Certains critéres pourraient étre
retenus, comme celui de créer
des équipes multidisciplinaires,
constituées de médecins, d’infir-
miéres et d’un psychologue. Cela
nécessite un équilibre proportion-
nel au nombre de lits et au
nombre de déceés par an au sein
de I'hopital. Un des enjeux de ces
équipes est en effet de permettre
ou d’organiser des changements

hiver 2000
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les soignants. Ces évolutions
sont lentes et difficiles et néces-
sitent un engagement clair des
soignants. Par exemple, une
équipe grenobloise a obtenu la
création d’une fédération des
activités de soins palliatifs au
sein de I'ensemble du groupe
hospitalier, associant ainsi les
responsables des différents ser-
vices. Ailleurs, pour certains pro-
fessionnels, les soins palliatifs
sont devenus un projet de ser-
vice. Lenjeu consisterait a ce que
les soins palliatifs deviennent
I'affaire de tous les soignants
mais aussi de quelques membres
de ces équipes, si dynamiques
soient-elles.

On a voulu croire que la création
des équipes mobiles répondrait
aux besoins en soins palliatifs
dans les hopitaux et permettrait
de limiter le nombre des USP
fixes. Lexpérience montre que ces
deux structures répondent a des
besoins et a des situations diffé-
rents mais complémentaires. Les
transferts, a partir des services
aigus vers les unités fixes de soins
palliatifs ou d’autres lieux de
soins, persistent lorsque :

* I'estimation de la durée de vie
d’un patient est “trop longue”
pour I'activité du service;

e il y a simultanément trop de
malades en fin de vie au sein d’'un
méme service et que I'activité cli-
nique curative risque d’en patir;

* les soins sont trop lourds pour
I'’équipe soignante.

Personnaliser
la prise en charge

D’une facon générale, pour les
maladies chroniques a pronostic
létal, aujourd’hui, la prise en
charge est toujours attachée a la
complémentarité des lieux (domi-
cile, services aigus, maison de
repos, services spécialisés, etc.)
et des référents, en fonction des
services d’hospitalisation. Le
maintien d’'un seul lieu et d’'un
méme médecin tout au long de
I'’évolution de la maladie parait
irréaliste. Cet état de fait invite

plus a développer des réseaux de
soins palliatifs. C’est pourquoi la
principale demande exprimée par
les services est la création de
lieux spécialisés de type moyen
séjour palliatif, destinés a des
patients présentant des handi-
caps profonds (états végétatifs
chroniques, encéphalopathie,
maladie neurologique chronique,
maladies congénitales, myopa-
thies, etc.).

La responsabilité des actions
entreprises aupres du malade est
partagée avec I'équipe soi-
gnante. La proximité de I'’équipe
mobile et du service s’élabore
progressivement. Lorsqu’il s’agit
d’'un avis thérapeutique simple
ou d’'une expertise, les prescrip-
tions sont trés majoritairement
exécutées telles qu’elles sont
proposées par I'équipe de soins
palliatifs.

En revanche, pour une approche
plus globale de la personne
malade, nécessitant une écoute,
un accompagnement, une com-
préhension du sens de ce qui se
vit, la part subjective et relation-
nelle devient majeure et la posi-
tion extérieure de I'équipe mobile
devient complexe a gérer. Toutes
les dérives sont possibles : en
particulier, une approche pallia-
tive limitée a un traitement antal-
gique, a un arrét de médicament
ou encore a un transfert de
malade. Lapproche globale est
souvent tronquée car nous ne
pouvons pas toujours rencontrer
les familles et la communication
avec le patient peut étre difficile
du fait de troubles neurologiques
ou d’une asthénie extréme.
Certaines situations médicales
aigués posent d’autres problemes
particuliers lorsque les soins
sont intensifs et permettent d’es-
pérer une rémission, I'espoir du
malade et de la famille est consi-
déré prioritaire, méme si le risque
de mort est important.

Dans ce contexte, une réflexion
sur les pertes et le deuil, est diffi-
cile a entreprendre. Le malade se
bat et met toutes ses forces dans
un espoir que nous ne pouvons

que soutenir. Quelquefois, cet
espoir peut méme rendre difficile
notre présence aupres de lui ou de
la famille puisque nous symboli-
sons la mort : I'arrét de cet espoir.
Nous ne sommes alors acceptés
que comme “anti-douleur”.
Ailleurs, nous rencontrons des
patients a une phase avancée de
la maladie, avec des troubles
neurologiques rendant toute
communication claire impossible.
lls ne permettent pas non plus
une approche globale de la situa-
tion et nous risquons de réduire
nos soins a des traitements
symptomatiques.

Il est indéniable que de nom-
breuses situations médicales
urgentes se prétent peu a une
approche large, voire spirituelle
du malade. Toute I'énergie de
I'’équipe reste centrée sur les
soins médicaux en cours. Une
réflexion globale est trés difficile
a élaborer dans ce climat et la
position de notre équipe dans le
service est réduite par rapport a
notre projet.

Limites et dérives
a I'approche de la mort

Certains médecins demeurent
aujourd’hui en faveur d’une
euthanasie active, lors de la
phase terminale de la maladie ou
d’agonies prolongées avec une
souffrance morale ou une
détresse de la famille. Dans ces
situations, nous assistons a des
euthanasies pratiquées le plus
souvent avec de la morphine et
de [I’'Hypnovel®. Dans certains
cas, nous avons suivi antérieure-
ment un patient dont le traite-
ment mis en place a été
volontairement majoré dans un
but d’euthanasie. Cette pratique
n’est pas sans poser nombre de
problémes. Quelles attitudes
adopter avec le service et avec
les médecins prescripteurs? La
révolte, I'analyse calme, Iatti-
tude compréhensive ? Ces eutha-
nasies ont lieu le plus souvent
lorsque nous sommes absents, le
week-end. Lhypothése d’une
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majoration des douleurs n’est
jamais totalement exclue. Les
excuses sont faciles a trouver.
Néanmoins, d’autres situations,
plus fréquentes que I'euthanasie,
restent difficiles. Face a la souf-
france d’un patient en fin de vie,
certaines équipes font appel a
notre unité mobile. Le désir
exprimé vise a soulager et a étre
efficace. Autour de cette notion
d’efficacité par rapport a la souf-
france, se jouent certaines séda-
tions. Les médecins sont habitués
a établir un diagnostic et a agir.
Face a certaines détresses psy-
chiques (le malade qui sonne tout
le temps, accapare les infir-
mieres, se leve et tombe ou pré-
sente des troubles neurologiques
avec agitation), il nous est
demandé d’agir et donc de séda-
ter si aucun traitement spécifique
n’est possible. De plus, ces
malades en difficulté psycholo-
gique sont trés souvent seuls : les
familles sont habituellement
absentes, nos équipes ne dispo-
sent pas de bénévoles, nous ne
sommes la qu’en pointillé et les
infirmiéres des services sont sur-
chargées de travail.

Il me semble qu'il existe une dérive
possible, celle qui consiste a cal-
mer excessivement les malades
présentant des angoisses ou une
agitation. Pourtant, ces périodes
difficiles peuvent rester riches de
sens en dépit d’'une certaine souf-
france. Il convient alors de repérer
les éléments en cause, d’aider a
les formuler et d’accompagner le
malade. Le sens, lorsqu’il persiste,
s’avere fragile et souvent peu
apparent. La détresse, elle,
impressionne et déstabilise.
Parfois, dans certains cas, I'angoisse
de mort semble paralyser le psy-
chisme du malade et rendre impos-
sible toute élaboration de sens.

La sédation, si elle est effectuée,
reste peu satisfaisante, car unique-
ment symptomatique et nous
savons qu’elle est trés souvent sui-
vie soit d’un acte d’euthanasie, soit
d’une dégradation de la situation.
Faut-il que les équipes soignantes
acceptent de voir des équipes

mobiles impuissantes a calmer,
n’ayant d’autres taches que de
maintenir une présence humaine?

De nouvelles
représentations
de la mort aujourd’hui

Les équipes mobiles de soins pal-
liatifs constatent dans les services
de multiples situations de fin de vie
particulierement difficiles ou qui
semblent inhumaines. Tout se
passe comme si les soignants
attendaient de notre part une
réponse : « aidez-nous a trouver
une issue humainement accep-
table! Disposez-vous d’un savoir
opérant pour tous ces cas? » Il
serait dangereux et illusoire de
laisser croire qu’il existe une
connaissance médicale qui per-
mettrait d’envisager une bonne
fagcon de mourir. Derriére ces
demandes n’apparait-t-il pas un
désir de norme par rapport aux fins
de vie? Les réponses que nous
donnons, au cas par cas, condi-
tionnent I'avenir de nos équipes.
Quand nous situons notre action
au niveau des symptomes, du
corps, du biologique, comme
s’agissant strictement d’une dis-
cipline médicale, la dérive risque
d’étre la prescription de sédation
de maniere excessive, en particu-
lier pour les patients angoissés.
Nous pourrions méme faciliter, a
notre insu, une nouvelle forme
d’euthanasie. Quand nous par-
lons de soins de confort, de qua-
lité de vie, notre approche
n'est-elle pas excessivement
symptomatique ?

D’autre part, cette attitude réduit
les soins palliatifs a des connais-
sances techniques et risque
d’étre responsable de notre dis-
parition, des lors que ce type de
compétences serait intégré sans
autre forme au savoir médical. Il
nous est pourtant donné de pou-
voir poser et défendre dans I'ana-
lyse de la situation et dans nos
réponses la prise en compte du
sens, de la culture, de la société,
de la famille et du spirituel. Nous
introduisons alors cette base non

rationnelle dans la pratique médi-
cale, ce qui confere aux soins
palliatifs une dimension et une
perspective trés spécifiques.

De telles considérations sem-
blent nécessiter une réflexion et
un développement important.
Avec I'aumonier Gérard de Villers
nous pensons qu’une des facons
de signifier les principes éthiques
fondamentaux tels que la souve-
raineté de l'individu et le respect
de sa dignité, passe trés proba-
blement par des symboles ou des
rites reconnus par chacune des
parties et mieux encore pargla
société.

Aujourd’hui, l'univers meédicalisé
parait schizophrénique : le consen-
sus se fait sur une approche
humaine large. Toutefois, danspula
réalité, seule une lecture sympto-
matique est prise en compte. La
place du social ainsi que celle du
spirituel s’averent plus que limi-
tées.

Les soins palliatifs participent
pourtant a la construction des
nouvelles représentations de la
mort aujourd’hui. m
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Accompagnements et soins palliatifs

Réalités quotidiennes
d’une équipe mobile de soins palliatifs

Dr Véronique Blanchet, unité mobile de soins palliatifs, hopital Saint-Louis, AP-HP

L es équipes mobiles de soins
palliatifs (EMSP) sont des
structures originales par leur
statut, les valeurs qu’elles se pro-
posent de promouvoir et leurs
modes de fonctionnement.

Tout comme les unités de soins
palliatifs (USP), elles ont trois
missions : clinique, formation et
recherche. La plupart sont intra-
hospitalieres et interviennent a la
demande des services. Une
EMSP est confrontée quotidien-
nement a des conflits de valeurs
de différents ordres tant aupres
des patients que des services et
de l'institution elle-méme.

La difficulté
de se présenter

Comment se présenter aupres d’un
patient? Décliner notre identité :
« Bonjour, je le médecin de I'équipe
mobile de soins palliatifs », c’est
risquer de lui faire violence et de ne
pas respecter ses mécanismes de
défenses. Se présenter vis-a-vis du
symptome : « Je viens vous voir
pour essayer de soulager votre
douleur » ( ou la difficulté respira-
toire ou l'angoisse, etc.), est
source de confusion vis-a-vis des
spécialistes qui sont, eux, bien
identifiés. Certaines équipes ont
essayé de contourner la difficulté
en se nommant autrement : UMA
(Unité mobile d’accompagnement)
ou unité de soins continus.

La question reste posée : comment
se nommer quand ce qui est signifié
renvoie a la gravité et la mort?
Comment ne pas étre identifier a
des “oiseaux de mauvaise augure”?

Le réle des équipes
mobiles de soins palliatifs

Du co6té des soignants et des
médecins, les représentations du

role des USP et des EMSP sont
souvent confondus. Les unités de
soins palliatifs accueillent les
malades en fin de vie avec un
index de Karnovski a 30. La prise
en charge d’'un patient par une
EMSP se fait plus en amont, en
phase palliative, quand la qualité
de vie devient prioritaire puisqu’il
n’y a plus d’espoir de guérison.
C’est dans cette phase que se
pose un certain nombre de ques-
tions éthiques afin d’éviter deux
écueils : I'abandon thérapeutique
et « l'obstination déraisonnable
dans les investigations et la théra-
peutique » (Art. 37 du code de
déontologie  médicale). Par
exemple : informer le malade en
respectant son cheminement
propre; prendre la décision d’arré-
ter un traitement devenu dispro-
portionné mais dans lequel le
patient et sa famille fondent leur
espoir; s’abstenir d’'un examen
complémentaire qui ne débouche-
rait sur aucune solution thérapeu-
tique et accepter de rester dans
un doute clinique; discuter un
retour a domicile souhaité par le
malade mais réfuté par la famille;
résister aux demandes d’euthana-
sie de la part des proches ou des
collegues devant I'absence de
sens apparent de la situation ...
Se présente alors aux EMSP une
double difficulté : comment ame-
ner des équipes de soins aigus a
questionner leurs attitudes sans
provoquer de culpabilité ou d’atti-
tude de rejet? Comment se rési-
gner a étre le témoin passif d’'une
décision avec laquelle on est par-
fois en désaccord ?

Le mode d’intervention
des EMSP

Les EMSP interviennent donc de
facon transversale dans les diffé-

rents services qui en font la
demande. Des lors, selon quels cri-
teres étre sollicité pour intervenir?
Si le premier motif d’appel est un
symptome pénible (la douleur le
plus souvent), l'approche de
FEMSP est plus globale. Quels

sont les autres symptomes
pénibles angoisse, fatigue,
insomnie etc.? Quel est le

contexte familial et relationnel du
malade? Quels sont ses sou-
haits, ses désirs, ses projets?
Quelle communication a-t-il éta-
blie vis-a-vis de I'équipe soi-
gnante et médicale? Quel est
son vécu de la situation ? etc.

Ce point de vue global de Ila
situation differe de celui du spé-
cialiste qui traite la fonction
défaillante et de ce fait change
des habitudes du fonctionnement
institutionnel.

La plupart des EMSP ont choisi
de présenter par écrit des propo-
sitions argumentées plutot que
de proposer directement des
prescriptions comme le font les
consultants de  spécialité.
Plusieurs arguments soutiennent
cette position : les internes en
écrivant eux-mémes les prescrip-
tions apprennent le maniement
des antalgiques et des autres
thérapeutiques; les soignants
peuvent lire les objectifs et les
justifications des attitudes théra-
peutiques proposées; une dis-
cussion autour des propositions
avancées peut se faire.

Mais cette option peut avoir plu-
sieurs conséquences. Les attitudes
thérapeutiques préconisées sont
transformées (posologie inadaptée
et dangereuse pour la vie du
patient) ou non suivies (le malade
continue a souffrir, par exemple) ;
les écrits et les discussions sont
parfois interprétés comme des cri-
tiques ou des jugements et I'équipe
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ne sera plus rappelée; enfin, les
membres de I'équipe mobile ne
sont pas les référents du malade et
restent souvent dans une place
mal définie.

Le statut des EMSP

La majorité des EMSP ont un sta-
tut administratif précaire : les
médecins sont le plus souvent
des vacataires; leur activité n’est
pas cotée dans le programme de

Accompagnements et soins palliatifs

médicalisation du systeme d’in-
formation (PMSI). Leur mode de
fonctionnement les rend égale-
ment atypiques sur le plan admi-
nistratif : comment évaluer un
travail de sensibilisation des ser-
vices a une démarche qualitative
et pas simplement a la quantité
d’interventions? Les critéeres
d’efficacité d’'une EMSP ne
seraient-ils pas précisément de
ne plus étre appelée ?

Les membres d’'une EMSP sont

Une Fin de vie a domicile

Marie-Claude Fontan, assistante sociale en hospitalisation a domicile,

Quel projet pour une
personne en fin de vie
en hospitalisation

a domicile ?

uestion paradoxale car com-
Q ment peut-on associer
projet, qui reléve de I'action, de la
temporalité, et fin, qui en est
I'arrét? Ces deux concepts liés au
mot vie s’inscrivent dans I'agir de
I’'homme mais aussi dans la fini-
tude de sa vie. lls nous rappellent
dans leur universalité que celui qui
n’a plus de projet est un homme
mort physiologiquement et socia-
lement. Question paradoxale, mais
a laquelle il est difficile de ré-
pondre tant elle recouvre d’his-
toires humaines. Mais ce pluriel
ainsi contenu dans le mot projet,
évite aussi le risque de le conce-
voir comme unique, applicable a
tous dans une vision réductrice et
moralisante : un bon projet pour
une “bonne mort”, inscrit dans une
série de protocoles. La pratique
est la pour rappeler la singularité
de la rencontre entre le patient,
I'entourage et les professionnels
dans ce processus dynamique a
travers lequel chacun va participer,
a la place qu’il occupe en un temps
donné. Les quelques éléments de
réflexion qui vont suivre s’insérent
dans cette démarche, a partir de

I'expérience d’une assistante so-
ciale en Hospitalisation a domicile
(HAD) intervenant avec une équipe
pluridisciplinaire : infirmiers, aides-
soignants, psychologue, ergothé-
rapeute...

Se confronter au réel

Inséparable de la prise en charge
médicale, I'accompagnement va
constituer la pierre angulaire de ce
projet de fin de vie a domicile.
Chacun, du professionnel a I'en-
tourage, va tout mettre en osuvre
pour respecter le désir du patient,
de mourir entouré, dans son cadre
de vie en apportant un réconfort
moral, physique, prenant le temps
d’étre a I'écoute de ces instants ul-
times. Cette vision idéale d’une
mort attendue, d’'un accompagne-
ment serein se trouve rapidement
confrontée a la réalité. Davantage
qu’a I'héopital, la mort a domicile
met lI'accent sur la dimension de
I'étre dans son intimité : intimité
du lieu de vie, intimité sociale. La
maladie avant la mort s’installe
dans le cadre de vie, lui fait perdre
son intériorité. D’emblée la problé-
matique de la mort se heurte a
cette dimension sociale mise entre
parentheses dans le service hospi-
talier. La mort n’est pas abordée
de la méme maniére par le patient
et son entourage, assaillis qu'ils

confrontés a tous ces paradoxes.
Cela implique un travail pde
réflexion permanent sur leurs
motivations, l'idéal qui est visé
d’'une part et la réalité d’autre
part : confrontation a la mort de
I'autre, réactions de la famille et
des collégues...

Dans ce contexte, le soutien de
la direction est indispensable a
une EMSP pour accomplir les
missions qui lui sont confiées!'n

AP-HP

sont par les difficultés sociales. A
la douleur physique, a la douleur
morale s’ajoute cette douleur so-
ciale. Comment aborder cette fin,
lorsque I'esprit est accaparé par
les dettes qui s’accumulent, que le
minimum vital fait défaut? Lorsque
les conflits anciens resurgissent et
que cette mort devient un enfer.
Lorsque l'inquiétude nait face a
I'avenir réservé aux enfants qui
resteront orphelins de pére ou de
mére ? Lorsque les proches s’épui-
sent, peu a peu, dans cet accom-
pagnement en assurant une pré-
sence constante, quotidienne.
Lorsque cet entourage éprouve
une culpabilité grandissante de ne
plus pouvoir faire face, de ne plus
pouvoir tenir son engagement. Au-
tant d’interrogations, pour celui ou
celle qui ne peut plus agir libre-
ment, selon sa volonté.

Ces questions ne peuvent surgir sans
une nécessaire relation de confiance
entre les professionnels et le patient,
sans un travail d’échanges au sein
méme de I'équipe. Par cette concer-
tation, I'élaboration d’un projet de vie
propre a la personne peut prendre
forme.

La pratique du travail social s’ins-
crit dans ce “prendre soin” de la
vulnérabilité de la personne ma-
lade. Répondre a la douleur sociale
pour une assistante sociale, c’est
se préoccuper du quotidien maté-
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riel et agir avec I'adhésion du pa-
ti-t et de son entourage pour
I'améliorer. C’est aussi s’intéresser
a ce qui lie I'individu au monde ex-
térieur en maintenant ce lien, voire
en le restaurant car I'étre humain
estlun étre de relation et en rela-
tion. C’est enfin mettre des mots
sur ce présent, lever ou atténuer
des craintes, pour pouvoir penser
I'avenir des proches. Le projet so-
cial'a domicile se révele aussi im-
portant que prendre soin du corps
et de l'ame. Il devient I'étape
obligée pour permettre a la per-
sonne en fin de vie d’avoir acces a
CQ; connaissance de soi dans le
retour sur soi, en lui redonnant une
dignité en tant qu’étre.

Une fonction
de médiateur

Prendre soin de la personne malade,
c’est aussi protéger son entourage
contre les risques d’épuisement.
Leur investissement aupres de leur
parent est double, de par la nature
des liens affectifs et du role de soi-
gnant qui leur est assigné dans la
surveillance de certains soins.
L’abandon de toute vie propre en est
le signe car 'omniprésence de la
mort a domicile et son exigence ar-
réte le temps de la vie sociale.

A tout projet d’accompagnement,
les limites de chacun se posent
lorsque la réalité n’en permet plus
la poursuite : la fatigue de I'entou-
rage, des professionnels, les
moyens financiers insuffisants
pour mettre en place des aides
complémentaires, la permanence
de conflits familiaux, la peur de la
mort. Lorientation en unités de
soins palliatifs, voire un retour sur
I'hopital d’origine demeurent alors
la seule possibilité.

La mort arrive, I'hospitalisation a
domicile s’arréte et, avec elle,
cette présence des professionnels.
La famille et I'entourage restent
alors seuls avec leur souffrance.
L'action de I'assistante sociale peut
se poursuivre le temps de mettre

Aujourd’hui l'accent est surtout
porté sur les moyens a mettre en
ceuvre pour soulager les douleurs
physique et morale de la personne
en fin de vie, mais peu sur l'aide a
apporter aux familles endeuillées.

La réflexion déja engagée par les
professionnels sur I'approche de la
personne malade, n’impliquerait-
elle pas dans un prolongement de
s’interroger sur cette dimension du
deuil des familles? Il conviendrait
de leur accorder notre attention en
les aidant au sein de notre struc-
ture a cheminer dans leur accom-
pagnement et dans la séparation.

Ce concept de projet de vie inter-
roge nos pratiques. Trop souvent

I'aspect social acquiert toute sa di-
mension au domicile. Il ne doit pas
pour autant faire oublier I'intrusion
exercée dans la vie privée des per-
sonnes, et de fait, le respect qui
leur est di afin qu’elles puissent
préserver leur part de mystére. Etre
a la bonne place dans la relation a
I'autre, dans les actions menées
entre tous les intervenants, de-
meure toujours comme autant de
questions prioritaires dans le quo-
tidien professionnel.

Ce projet de vie, ce projet social
appartiennent a la personne ma-
lade et a son entourage ; nous n’en
sommes que modestement les
médiateurs. m

éludé lors du séjour hospitalier,

La Fondation de
France s’engage...

Depuis 1992, la Fondation de France s’est engagée
au coté du mouvement des soins palliatifs en développant un programme
spécifique dont I'objectif est de diffuser les pratiques d’accompagnement
aupres des personnes gravement malades ou en fin de vie, dans une op-
tique de continuité des soins entre les phases curatives et palliatives.

A cet effet, la Fondation de France soutient les initiatives d’équipes soi-
gnantes médicales et médico-sociales ainsi que les associations de bé-
névoles selon les axes suivants :
» développement des soins palliatifs en institution et a domicile, et plus
particulierement :

- 'amélioration des conditions d’accueil des malades et de travail des

équipes;

- le soutien des soignants par la mise en place de groupes de parole;

- la formation des équipes pluridisciplinaires;

- les initiatives de travail en réseau ou de mise en place de coordination

médicale et médico-sociale.
En 2000, les initiatives permettant de développer les soins palliatifs dans
les services d’aigus et dans les services de soins de longue durée seront
particulierement soutenues.
L'accueil et le soutien des familles, notamment :

- 'aménagement des lieux d’accueil pour les familles (particulierement

en services d’aigus);

- les initiatives de soutien aux familles en deuil.
Laccompagnement de I’enfant en fin de vie et de sa famille, et plus par-
ticulierement :

- I'accueil et le soutien des familles;

- la formation et le soutien des soignants;

- le développement de I'accompagnement a domicile.
La Fondation de France propose également un soutien méthodologique
aux montages de projets.
En 1999, un appel a projets spécifiques a été lancé pour encourager la
recherche dans le domaine des soins palliatifs. Cet appel a projets sera
reconduit en 2000.
En 2000, la Fondation de France ouvrira un axe particulier de ses pro-
grammes pour favoriser la réflexion éthique des équipes soignantes.

Renseignements et programmes détaillés peuvent étre demandés a
Thérese Dossin, Fondation de France, 40, avenue Hoche, 75008 Paris

en place les relais sociaux appro-
automne 99 priés, mais ne suffit pas devant la
66 détresse de ceux qui restent.
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Les soignants seront-ils les nouveaux
acteurs des rites Funéraires ?

Marie-Frédérique Bacqué, maitre de conférences a I'Université de Lille 3, psychologue a I’Association

Vivre son deuil

Réapprendre
a accepter la mort
uestion épineuse s'il en est,

Q et pourtant enjeu considé-
rable pour notre société, celle de
la mort a I'hopital est ressentie
comme cruciale depuis les années
quatre-vingt.

Quels sont les parameétres a éva-
luer ? :

* les soignants jouent un réle d’ac-
compagnement de fait, depuis
bien longtemps mais leur prise de
conscience est récente. Sont-ils
d’accord pour poursuivre cette
mission? Au-dela de la volonté
d’accompagner un mourant, en
ont-ils bien la formation (médicale,
psychologique, voire philoso-
phique) ? Faudra-t-il spécialiser
certains soignants ou tous rece-
vront-ils la formation nécessaire ?
* les pays scandinaves montrent
que les chiffres de la mort en insti-
tution sanitaire sont loin de se stabi-
liser. Faudra-t-il attendre, comme
dans les pays nordiques, que 90 %
des déces se produisent en struc-
tures médicalisées pour enfin recon-
naitre le probleme?

* si les soignants prennent ce role
“professionnellement” en main, ne
faudra-t-il pas s’interroger sur la
“médicalisation” de la mort,
comme de tous les « passages » de
la vie? Qu’en est-il, sociologique-
ment, de la considération du
mourir en France?

* enfin, si la mort se produit désor-
mais ailleurs qu’a la maison, les pre-
miéres étapes du deuil s’y déroulent
aussi. Les soignants doivent-ils éga-
lement se charger du soutien des
endeuillés, dans un premier temps
ou a plus long terme ?

Voici quelques éléments de ré-
flexion pour mieux poser le débat.
En France, en 1996 et 1997 en-

viron 530 000 personnes meurent,
dont 70 % en institution sanitaire.
Ces personnes sont majoritaire-
ment agées, voire tres agées. Elles
se trouvent souvent déja dans une
structure médicalisée (long séjour,
maison de cure médicale), ou elles
ont prévu de finir leurs jours. Méme
si certains constatent, en France,
une légere baisse de ce type de
déces, au profit d’un substantiel re-
tour a la maison (Andrian, 1996), il
est raisonnable de penser que le
pourcentage de déces hospitaliers
va augmenter pour se calquer sur
le chiffre scandinave. Quelles sont
les raisons d’un tel déplacement?
Les évidents progrés médicaux,
certes, I'espoir de toujours pouvoir
“faire quelque chose” bien siir,
mais ce qui frappe le plus, tout en
restant profondément dénié, c’est
a la fois la peur de la mort et I'hor-
reur de la mort (Parkes, 1998). I
n’est qu’a discuter avec un(e) di-
recteur(trice) de maison de retraite
(non médicalisée), pour com-
prendre comment, un mort ferait
peur aux autres pensionnaires,
mettrait en cause la responsabilité
de [I'établissement, etc. Les
mémes angoisses sont exprimées
par les familles de mourant : « Je le
transporte a I’hépital pour qu’il
souffre moins, qu’il soit réanimé,
mais surtout parce que les voi-
sins... en fait, je ne peux pas
mettre un mort sur mon lit... »

En cinquante ans, la mort est de-
venue un cauchemar que l'on
chasse en vain, encore est-elle ad-
mise dans la lucarne télévisuelle,
mais I3, il s’agit des autres, trés
loin... Réapprendre a accepter la
mort, voila peut-étre une idée a
saisir au pied de la lettre : on peut
parler de la mort dés I’école mater-
nelle, quand les enfants se tirent
dessus en pointant le doigt... « lls

ne savent pas de quoi ils par-
lent... ». Mais si, ils savent bien que
lorsque l'on est mort, on reste
couché par terre. Mais cinq mi-
nutes apres, les revoila debout! De-
vant ces contradictions, les parents
préferent leur parler d’autre chose,
mais la maitresse ? N’est-elle pas la
deuxieme figure a évoquer la mo-
rale? Faut-il amener dans ce cas
ces enfants chez le psychologue ?
Professionnaliser I'accompagne-
ment du mourant et de sa famille ?
Cette question ressemble fort a
celle du début. Faut-il profession-
naliser 'accompagnement du mou-
rant et de sa famille ? Ici aussi nous
parlons de prise de conscience et
de responsabilité. Si I'urbanisation
et I'’économie empéchent de
prendre en charge un malade chez
soi (pas de congé, pas d’aide mé-
dicale a domicile), alors offrons un
personnel spécialisé qui soutienne
le mourant en institution. Mais si
nous pensons le contraire (comme
Bernard Kouchner I'a montré et dé-
sormais la loi le permet en créant
le congé d’accompagnement),
alors allons jusqu’au bout en aidant
les familles a aborder cette difficile
épreuve et en formant des soi-
gnants qui éventuellement les su-
perviseront, mais surtout les ras-
sureront.

Pour les institutions, il est de plus
en plus clair que, quel que soit le
service, la confrontation a la mort
existe. Le refus de la ghettoisation
des mourants a limité la création
d’unités de soins palliatifs. Leur
réle de formation devrait permettre
a tous les départements de béné-
ficier d’'une vraie connaissance sur
I'approche de la mort. Mais cette
derniére est souvent déplacée par
les récipiendaires sur le traitement
de la douleur ou les soins de nur-
sing (Singer et coll., 1999). Qu’en
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est-il des besoins psychologiques
oupspirituels des malades? Nous
sommes sur la bonne voie cepen-
dant, mais doubler ces formations
indispensables par des enseigne-
ments plus ouverts comme |'an-
thropologie ou I'éthique, permet-
trait une validation sans doute plus
effective de ces connaissances.

Enfin, la question du choix des soi-
gnants se pose cruellement. La plu-
part n'ont pas, dans leur vocation
premiere, révé de tenir la main d’'un
mourant. lls se voient réanima-
teurs, accoucheurs, chirurgiens. Ne
faut-il pas tout simplement leur de-
mander quel est leur intérét pour la
fin de vie ? S'ils I'expriment, dés lors
ils comprendront vite I'ambiguité
qui réside dans la médicalisation de
laimort et du deuil (Moulin, Hervier,
1999). Cependant - et je suis bien
placée pour le dire, en tant que psy-
chologue travaillant auprés d’en-
deuillés - il reste souhaitable de
renvoyer a la société I'aide morale
et affective qu’elle apportait jadis.
Certes les rituels religieux ne sont
plus spontanément observés, ce-

Accompagnements et soins palliatifs

pendant ce sont les seuls qui sub-
sistent et qui sont suivis dans plus
de 85 % des obseques, contre
20 % de pratique religieuse en
moyenne en France.

Pourtant, de plus en plus nombreux
sont les soignants qui se chargent
de mettre en place un accompa-
gnement des mourants et de leurs
familles (Bacqué, 1997). Respect
du corps, toilette mortuaire (rites
d’oblation), maintien de Ia
chambre, encore “chaude” que I'on
va garder vide quelques heures
(rites de séparation), proposition
de “suivi de deuil” a la famille (ré-
intégration du mort dans sa lignée)
et enfin commémoration du dé-
funt, au méme titre que tous les
patients morts dans ces lieux. Au-
tant de conscience profession-
nelle, mais surtout relevant de la
morale du groupe et de la profes-
sion soignante, démontre une trés
nette prise de conscience. Ici, le
soignant ne fait pas que son
“pboulot”, il est présent presque
phénoménologiquement dans cet
univers, ce qui lui permet de ne pas

en étre envahi, le soir quand il
rentre chez Iui, mais d’en étre en-
richi, dans son travail, et surtout
pour sa personne. =
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Formation et conseil en soins palliatifs

Alain Bercovitz, psychosociologue conseil, Association Frangois-Xavier Bagnoud

Des conseils pour agir
L es situations de maladie
grave, de fin de vie, de deuil
interrogent de facon impérieuse
tous ceux qui y sont confrontés
(malades, entourage, soignants,
bénévoles, etc) sur leurs savoirs,
leurs croyances, leurs systémes de
valeurs, leurs maniéres d’étre avec
autrui. lls ont besoin, plus encore
que d’habitude, de se donner des
reperes solides, c’est-a-dire des
références qui leur servent a la fois
a régler leurs conduites et a se
protéger contre I'angoisse qu’ils
éprouvent et les agressions qu’ils
subissent.
Toutes sortes d’activités a visée ré-

flexive ou éducatives (formations,
groupes de paroles, méthode Balint,

groupes d’échange ou d’analyse de
I'expérience) sont mises en place
pour tenter de répondre a ce besoin.
Elles sont concues comme des oc-
casions d’enrichir les connais-
sances, d’améliorer les pratiques,
de préciser les positions éthiques,
d’apaiser les charges émotion-
nelles, de contenir 'angoisse ou/et
de se situer dans les institutions.

Or, la mise en ceuvre des soins pal-
liatifs comporte toujours une impor-
tante dimension éducative : accom-
pagnement d’une évolution
singuliere, écoute compréhensive
des enjeux, des émotions et des
peurs du patient et de son entou-
rage, soutien psychologique, aide a
la réflexion, transmission de
connaissances ou de techniques,
etc. Il s’agit de faire en sorte que la

“prise en charge” ne soit pas abusive
tout en offrant I'aide spécifique dont
les autres ont réellement besoin.
Dans le cas des Unités mobiles, la
fonction de conseil est évidente et
les préoccupations pédagogiques
sont constantes. D’ailleurs tous
les soignants sont régulierement
placés en position d’écoute, de
diagnostic, de conseil, d’'informa-
tion. lls donnent des consulta-
tions, ils transmettent du savoir et
des normes de comportement; ils
sont consultants et formateurs.
lls ont eux-mémes besoin de for-
mation et de conseils, de verba-
liser leurs expériences, d’échanger
avec des confreres.

La pratique des soins palliatifs est
donc, a I'évidence, doublement
concernée par la formation, I'édu-
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cation et le conseil. D’'une part
dans la mise en ceuvre des soins,
vis-a-vis des patients et de leur en-
tourage ; d’autre part a I'égard des
soignants et des institutions de
soin qui ont besoin de soutien et
de conseil pour agir, évoluer et
supporter les souffrances qui leur
sont adressées.

Mettre en ceuvre
les ressources
de sa personnalité

C’est sur cette base que I’Association
Francois-Xavier Bagnoud propose,
parallélement aux soins directs, des
actions de conseil, d’'accompagne-
ment ou de perfectionnement, aussi
bien pour les familles que pour les
équipes soignantes. Les réflexions
qui suivent indiquent I'esprit et la ma-
niére dont ces actions sont organi-
sées et conduites; en quelque sorte
les reperes pédagogiques que se
donne I'Association.

Il importe d’avoir toujours présent
a l'esprit que tous ceux qui ap-
prennent (qui se forment), qui de-
mandent de I'aide ou un conseil,
ont déja une expérience, une his-
toire, des représentations du
monde, des présupposés sur le sa-
voir a acquérir et une image d’eux-
mémes (toujours complexe, avec
des aspects positifs et négatifs).
Tout apport nouveau, tout effort de
transmission ou de transforma-
tion, comme d’ailleurs toute nou-
velle expérience seront regus
comme des compléments, des
ajouts, des enrichissements de
ces systemes de représentations.
Si les nouveautés paraissent par
trop contradictoires ou inquié-
tantes, elles seront rejetées, oc-
cultées ou déformées : rendues
cohérentes avec les représenta-
tions existantes. Souvent, elles
sont simplement juxtaposées : des
représentations rationnellement
incompatibles coexistent dans
I'esprit de bon nombre d’entre
nous sans que cela nous fasse
souffrir. En quelque sorte des mé-
canismes de défense sont mis en

inquiétantes parce que perturba-
trice d’un état d’équilibre. Notons
que les partisans ou les propaga-
teurs de ces idées, qu’ils conside-
rent comme bonnes, parlent de ré-
sistance au changement de la part
de ceux qui les refusent.

Tout apprentissage réussi est donc
un remaniement, plus ou moins im-
portant, de structures cognitives et
affectives déja formées. Or I'expé-
rience accumulée faconne les at-
tentes, elle fonctionne comme un
filtre qui sélectionne ou déforme la
nouveauté pour l'intégrer a ce qui
est déja la. Les apports ou expé-
riences nouvelles sont ainsi rac-
cordés a I'expérience antérieure
pour tenter de former un tout co-
hérent. En situation de formation
ou de conseil, il importe de com-
prendre l'origine et les caractéris-
tiques des incompréhensions, des
résistances ou des rationalisa-
tions, des refus ou des évitements,
et d’en permettre I'expression pour
en accompagner I’évolution.

En ce qui concerne la maladie, les
soins, la médecine, la vieillesse, la
mort, la souffrance, il est clair que
les représentations, voire les fan-
tasmes sont fortement chargés
d’affects et d’inquiétude, parfois
d’angoisse. Les mécanismes de
défense peuvent étre trés puis-
sants. N’oublions pas qu’ils sont
indispensables a la vie, mais qu’ils
peuvent devenir oppressants,
sources de mal étre ou de dys-
fonctionnements. Il ne s’agit donc
ni de les brutaliser, ni de les
ignorer, mais d’en favoriser la re-
connaissance pour contribuer a les
assouplir, a les rendre moins pe-
sants. Il s’agit de permettre a
chacun d’utiliser la situation de
formation comme un moyen d’ac-
croitre ses compétences et de
mettre en ceuvre le plus librement
possible toutes les ressources de
sa personnalité.

Des approches multiples

Nous apprenons en conceptuali-
sant nos expériences, en formant

expérimentant, en tentant de
mettre en pratique ce que nous
avons compris de ce qui hous a été
enseigné, montré ou transmis.
Nous apprenons aussi (surtout?)
en imitant les autres : leurs gestes,
leurs paroles, leurs comporte-
ments ou en cherchant a nous dif-
férencier, ce qui revient au méme.
On remarquera que, dans tous les
cas, le passage par I'action est es-
sentiel. Il impose la mise en ceuvre
de compétences en train de s’éla-
borer, provoque des questionne-
ments inattendus et confirme la
capacité a agir sur le réel. Il déve-
loppe la confiance en soi.
D’ailleurs, toutes les études sur
I'apprentissage le montrent : les
acquisitions sont d’autant plus
nombreuses et durables qu’elles
ont eu lieu au plus pres d’une pra-
tique en grandeur réelle. Lalter-
nance et les formations-actions
sont des situations particuliére-
ment favorables. Viennent ensuite
les méthodes de simulation telles
que le jeu de réle, les entraine-
ments en salle et les exercices, et
celles qui supposent une implica-
tion personnelle avec retour sur
I'expérience études de cas,
groupes d’analyse des pratiques.
La lecture, et plus encore, I'exposé
didactique sont connus pour étre
ce qui laisse le moins de traces.
Ceci est évidemment a relativiser,
car chacun a son style d’apprentis-
sage, ses habitudes et ses préfé-
rences. La motivation et I'implication
affective restent déterminantes. Il
importe en conséquence de varier
les situations pédagogiques.

De plus, les individus ne sont pas
isolés. Chacun appartient a des
groupes, des organisations, des
structures. Les statuts, les roles, les
places occupées - et les attentes de
r6le de la part de I'entourage - déter-
minent considérablement les atti-
tudes et les comportements. Le “jeu
des acteurs” (en quéte de pouvoir)
détourne les projets les mieux
construits.

Les changements individuels consé-
cutifs a des formations en salle sont
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ceptée par I'environnement; tandis
que des modifications de structure,
des réorganisations, des change-
ments dans la distribution des statuts
et des roles peuvent entrainer des
transformations individuelles remar-
quables et une efficacité collective
accrue.

Il est toujours intéressant de pouvoir
travailler sur un ou plusieurs de ces
plans, de combiner les formations
individuelles, les travaux de groupe,
I'analyse du fonctionnement de I'or-
ganisation et la mise en place de
projets concernant I'ensemble ou un
sous-ensemble significatif de I'en-
treprise, de I'association ou de I'éta-
blissement concerné.

Une aide respectueuse

Dans le cas des formations aux
soins palliatifs, au-dela des
connaissances et des savoir-faire
proposés aux participants, la fagon
dont est organisée leur formation,
les méthodes et attitudes pédago-
giques sont recues comme des
exemples, voire des modeles de
comportement, des manieres de
s’occuper d’autrui, d’en prendre
soin. Car il existe des traits com-
muns au désir de soigner et a I'in-
tention de contribuer a la forma-
tion des autres. Il s’agit, dans les
deux cas, d’aider des personnes
ou des groupes a mieux utiliser
leurs ressources naturelles en
s’appuyant sur ce qu’on leur ap-
porte pour mieux assumer et par-
fois dépasser les difficultés aux-
quelles ils sont confrontés.

Il importe aussi de distinguer ce
qui peut étre transmis de ce qui
doit étre construit, élaboré, par
celui qui se forme ou qui vit une ex-
périence douloureuse. Les tech-
niques, les connaissances ne doi-
vent slirement pas - par exemple
sous prétexte de pédagogie cen-
trée sur I'apprenant - étre réinven-
tées par chacun, mais mises a sa
disposition et rendues accessibles
de sorte qu'il puisse se les appro-
prier. En revanche, il est des do-
maines dont la connaissance
passe d’abord par I'expérience,
enrichie, dans les bons cas, par la

confrontation a la parole des
autres sur leur propre expérience.
Ainsi des apprentissages essen-
tiels comme celui de I'amour, de la
mort, de la souffrance sont pro-
prement subjectifs et ne peuvent
pas simplement étre enseignés.
C’est probablement a propos de pré-
occupations de ce type que la notion
d’accompagnement des apprentis-
sages, de la croissance et d’'une ma-
turation présente le plus d’intérét.

Toute injonction, toute prescription
impérieuse - dire ce qu’il convient
de savoir, de penser, de faire, de
sentir, voire d’étre - doit prendre en
compte la dépendance qu’elle
peut produire ou la révolte qu’elle
peut provoquer. On ne peut ni im-
poser I'autonomie, ni prescrire la
sérénité. Cependant les plus dé-
munis ou les personnes en situa-
tion de grande souffrance atten-
dent souvent qu’on leur dise
précisément comment elles doi-
vent se comporter. Elles appellent
a l'aide, elles veulent étre assis-
tées, soutenues, portées. Et c’est
peut-étre dans la subtile combi-
naison d’une aide respectueuse et
de préconisations modestes que
réside le talent du formateur, du
consultant comme du soignant.

D’indispensables
reperes

Nous avons tous besoin de reperes
pour régler nos conduites, c¢’est-a-
dire de références, d’indications,
voire de normes sur ce qu’il
convient de penser, de faire ou
méme de ressentir dans une situa-
tion donnée. Nous les construisons
tout au long de notre vie, a partir de
nos expériences, de ce que les
autres expriment a notre égard et
des regles de la société et de nos
groupes d’appartenance, privés et
professionnels. La formation est un
des moyens essentiels, sociale-
ment organisé, pour nous per-
mettre ou nous imposer I'élabora-
tion ou le réaménagement des
repéeres dont nous avons besoin
pour nous situer dans chacune des
positions sociales que nous occu-
pons ou pour effectuer les taches

dont nous avons la responsabilité.
Cing grandes catégories de reperes
peuvent étre décrites qui consti-
tuent de grands domaines de for-
mation, des ensembles d’objectifs,
des manieres d’indiquer le champ
sur lequel on va s’efforcer de cen-
trer le travail, ne serait-ce que pour
une séquence déterminée :

* des reperes coghitifs ou intellec-
tuels : les connaissances, les sa-
voirs, les techniques et les sciences,
les savoir-faire, les gestes profes-
sionnels, les outils et instruments
ainsi que leur usage, les méthodes,
les protocoles, etc. nécessaires ou
utiles a I'exercice d'une activité;

* des reperes éthiques : tout ce
qu’on s’autorise ou qu’on s’interdit
a partir des normes intériorisées,
des gratifications recherchées et
des risques encourus, la morale, la
déontologie, ce qu'il est Iégitime de
faire, et ce qui est Iégal, quelques
principes qui régissent les relations
tels que la politesse, le respect ou
la tolérance;

* des reperes psychoaffectifs et re-
lationnels : la conscience et I'image
de soi, I'identité personnelle et pro-
fessionnelle, la maniére dont nous
entrons en relation avec les autres
et la maniére dont nous communi-
quons, les gratifications recher-
chées, les peurs, les angoisses,
nos mobiles, nos désirs, nos pul-
sions, nos inhibitions, ce qui déter-
mine ou sous-tend nos émotions,
nos sentiments, nos humeurs et se
répercute sur nos comportements;
* des repéres institutionnels : les
statuts, les roles, les places, la dis-
tribution du pouvoir, les attributions
de chacun, la circulation des infor-
mations et les modes de prises de
décision, les réglements et les lois,
les systémes de controle et les sys-
temes de sanctions explicites ou
implicites, les gratifications dispo-
nibles et les punitions possibles,
les normes de comportement et
les attentes de role. On retrouve ici
des aspects relationnels;

* des repéres économiques : ce qui
organise les échanges matériels de
biens et de services, le role et I'in-
fluence de I'argent, le financement,
les budgets, les investissements et
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les colits, les salaires, la concurrence.
Evidemment, ces cinqg domaines
interférent. Il est possible de les
subdiviser ou de regrouper plu-
sieurs de leurs éléments. Par
exemple, tous les échanges ne
sont pas matériels. Le salaire est
une gratification parmi d’autres qui
ne sont pas de nature économique.
Le politique qui organise le pouvoir
institutionnel n’est pas indépen-
dant du pouvoir économique. On
pourrait parler de reperes culturels,
mais cette catégorie regrouperait
sans doute I'ensemble de ce qui

Accompagnements et soins palliatifs

vient d’étre distingué. Le psycho-re-
lationnel est une catégorie un peu
envahissante qui tend a absorber
les autres, mais qui est souvent
proposée comme une entrée en
formation ou en recherche, surtout
dans le secteur sanitaire et social.
Il y a donc toute chance, quelle
que soit I'entrée par laquelle une
formation ou une intervention est
organisée, d’étre conduit progres-
sivement a se situer par rapport a
ces cinq types de repéres.

Ceci est particulierement vrai en
ce qui concerne les professionnels

et les bénévoles des soins pallia-
tifs. La fréquentation de la maladie
grave, de la souffrance et de la
mort suppose des systemes de dé-
fense efficaces et souples que la
formation peut contribuer a enri-
chir et a nuancer, aussi bien surle
plan intellectuel que psycholo-
gique ou organisationnel.

Un repérage adéquat est aussi un
moyen de se protéger. Et la forma-
tion peut, elle-méme, étre un lieu
de réconfort. m

Responsabilités partagées et communes

Michel Bilis, directeur des hopitaux Broussais et Boucicaut, AP-HP

Le “bien mourir” :
I’affaire de tous

ans ces moments éminem-

ment complexes que sont
les “fins de vie”, il est absolument
nécessaire que les responsabilités
soient partagées ou plutét com-
munes, ce qui n’est pas rigoureu-
sement la méme chose. Partagées
et communes, les responsabilités
ne peuvent cependant se limiter
aux personnels infirmiers, aussi je
préféere que I'on traite des respon-
sabilités communes des équipes
soignantes (médicales, infirmiéres
et aides-soignantes) en fin de vie,
organisées autour de la responsa-
bilité de la personne mourante,
chaque fois que cela est possible,
et surtout quand elle nous y invite.
Résonances de I'actualité? Tou-
jours est-il que le theme de la
“mort trés douce” pour reprendre
I'expression de Simone de Beau-
voir donne lieu a de nombreux dé-
bats médiatiques, alimentés par
plusieurs publications. Depuis une
dizaine d’années, la réflexion re-
layée par des recommandations
ministérielles sur les soins pallia-
tifs, 'accompagnement de la fin de
vie et la mort a I'hopital a vérita-

dans la société. Droit de cité ne si-
gnifie pas nécessairement accom-
plissement, inscription effective
dans la réalité quotidienne. Recon-
naissons qu’il ne peut pas vérita-
blement y avoir de protocole de la
mort bien accomplie a I’hopital.

Reconnaissons aussi que cette dé-
marche reléve d’'un état d’esprit,
elle ne saurait non plus se limiter a
un état d’esprit. Chaque individu est
unique et le rapport de chaque indi-
vidu a la mort, du malade comme
du soignant, est unique. Et puis, il y
a aussi les proches du mourant,
cette nébuleuse pleine de contra-
dictions ou chacun manifeste, vis-a-
vis de la mort, une perception, une
appréhension qui est rarement en
symbiose avec celle du mourant.

La réflexion sur les soins palliatifs
s’est incontestablement frayée
une place croissante dans les ho-
pitaux, mais I'organisation et la
réalisation des soins palliatifs de-
meurent un point d’achoppement.
Mesurer le “bien mourir” dans nos
hopitaux releve presque de I'ab-
surde car il faudrait pouvoir parler
suffisamment a I'avance avec le
patient de ses souhaits profonds

sa mort. Puisqu’il s’agit ici de res-
pect et de dignité de la fin de vie,
on percoit que cela a trait au
moins au fait de calmer la souf-
france physique, psychique et spi-
rituelle et, si cela est également
possible, de lutter contre
I'abandon, la solitude tout en res-
pectant I'aspiration a [lintimité
voire a la solitude qui peut aussi
s’exprimer chez certains.

Responsabilités partagées et com-
munes des soignants face aux per-
sonnes en fin de vie signifie, selon
moi, le contraire des responsabi-
lités spécialisées des soignants
sur la fin de vie. Les unités et les
équipes de soins palliatifs ont I'im-
mense mérite d’avoir fait pro-
gresser la réflexion. Toutefois, le
fait qu’elles se spécialisent et sur-
tout qu’elles se pérennisent peut
signifier que les responsabilités ne
sont pas réellement partagées. Il
faut réellement oceuvrer a
construire dans chaque service
une réalité qui rende caduque
I'existence d’unités et d’équipes
spécialisées en soins palliatifs.
Pour y parvenir, il faut s’appuyer au
maximum sur les équipes de soins
palliatifs tout en les préparant a
savoir « passer la main » a chaque

quant a la fagon d’organiser sa fin
de vie, de préparer et de conduire

hiver 2000
unité de soin concernée. m I
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Aux limites

Se situer Face aux limites

Christian Gilioli, cadre supérieur infirmier, service de réanimation, hopital Paul Brousse, AP-HP

Le geste de trop
L a dramatique affaire survenue
en 1998 a [I'hopital de
Mantes-la-Jolie pose, comme cela
a été abondamment évoqué, le
probléme de la fin de vie de per-
sonnes victimes d’un processus
pathologique létal.
Chaque observateur sérieux, loin
des faux débats autour de I'eutha-
nasie active ou passive, sait que
I'éspace central de discussion se
situe dans la nature des soins dont
doivent bénéficier ce type de ma-
lades. Les deux poéles sont
connus : soins palliatifs ou soins
curatifs. Toutefois, ils sont presque
toujours simplifiés a outrance par
ceux qui n‘ont jamais eu d’ap-
proche réelle de la situation.
Il faut d’abord évacuer I'idée, en-
core assez prégnante, que prodi-
guer des soins palliatifs serait
s’écarter d’'une activité vraiment
médicale. Il est vrai que face a un
malade incurable, la formule « la
médecine ne peut plus rien pour
vous » a longtemps fait flores.
Pourtant, la moindre analyse ré-
vele qu’on ne fait peut-étre jamais
autant de médecine qu’en soula-
geant la douleur physique et mo-
rale d’'un étre. Le probleme est
ailleurs. Il se situe dans I'indéfinis-
sable frontiere au-dela de laquelle
commence, ce que l'on appelle
peut-étre improprement, I'achar-
nement thérapeutique. Impropre-
ment, car chacun conviendra qu’il
existe une contradiction majeure
dans les termes. Lidée d’acharne-
ment fait basculer I'acte du champ
de la médecine a celui de la torture
qui ne peut en rien étre thérapeu-
tique.
Le probleme consiste a repérer le
geste de trop qui va conduire vers
cette persévérance (plutot
qu’acharnement) déraisonnable

parce que disproportionnée par
rapport a I'état du malade. Repérer
ce geste pour ne pas le faire re-
présente bien toute la difficulté
pour éviter la situation ou le pal-
liatif aura une odeur d’homicide.
Rien n’est certainement moins
simple, car chacun est enclin a de-
mander des miracles a la méde-
cine et la loi trés prompte a pour-
suivre un médecin qui n’aurait pas
tout tenté pour faire vivre ou sur-
vivre un malade, avec le concept
moderne de perte de chance.
Cette complexité de la frontiere
est particulierement visible dans
les débats qui animent des
équipes hospitalieres comme la
notre, spécialisées dans la prise
en charge de malades atteints de
sida. Pour étre schématique, il
existe une tendance un peu jus-
qu’au-boutiste dans le corps mé-
dical et une attitude rapidement
palliative chez les infirmiéres,
chacun pensant avec sincérité dé-
tenir la vérité. Il est probable que
ces différences d’appréciations
sont liées au mode d’apprentis-
sage des professions et a la proxi-
mité différente que médecins et
infirmiéres ont avec les malades.
Plus démunie scientifiquement
parlant, I'infirmiére a eu propen-
sion plus immédiate a se sensibi-
liser pour la personne en tant que
telle. Un médecin sait intellectuel-
lement qu’une escarre fait souffrir,
une infirmiére le percoit dans la
chair méme du patient lorsqu’elle
nettoie ses plaies ou le mobilise
pour faire sa toilette.

Pourtant, tout cela n’explique
qu’imparfaitement I’enchainement
des événements survenus dans le
service ou travaillait cette infir-
miére. Iy a une différence entre le
commentaire théorique un peu
plaqué et la réalité telle qu’elle est
vécue par un individu. Leffet sim-

plificateur inhérent au discours sur
une situation tend a éliminer la
complexité des affects qui traver-
sent la personne au moment de
I'agir. Le danger est de présenter
cette infirmiere comme une
sainte, abrégeant la souffrance de
son prochain dans un geste d’hu-
manité pure, ou au contraire
comme une idéaliste passionnée
(au sens de la psychiatrie) agis-
sant dans un quasi-délire.

Je ne la connais pas, mais je
pense qu’elle a di elle-méme
beaucoup souffrir Ce drame
prouve que face a la sophistication
des techniques médicales qui per-
mettent de prolonger considéra-
blement la vie (biologique), il est
plus que jamais nécessaire de ré-
fléchir aux objectifs que I'on pour-
suit et d’associer aux décisions,
quand cela est possible, le malade
et sa famille, ainsi que de fagon
systématique I'ensemble de
I'équipe soignante. Tout le monde
s’accorde sur cette nécessité, au
moins dans le discours. La réalité
est, dans beaucoup d’endroits, en-
core bien différente. m
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Grands prématurés : enjeux
la décision en néonatologie

Michel Dehan, chef du service de pédiatrie et réanimation néonatales,

La reconnaissance
du nouveau-né

a néonatologie est un des do-

maines de la médecine ou les
résultats sont les plus éclatants, et
nul ne remet actuellement en
question le bénéfice des soins in-
tensifs chez les nouveau-nés dont
les progres, conjoints a ceux de
I'obstétrique, ont transformé en
deux décennies le regard sur I'en-
fant né ou a naitre.
Mais ces progres laissent parfois
derriere eux des victimes : ce sont
les enfants qui ont survécu mais
au prix de séquelles. Ces séquelles
vont parfois handicaper lourde-
ment leur vie et celle de leur en-
tourage familial. Ce que vivent
alors ces enfants, ces familles,
dans nos sociétés ou la compéti-
tion est la regle, ou la valeur d’un
individu est essentiellement jugée
sur sa réussite, est alors un tout
autre combat qui s’apparente sou-
vent a un véritable calvaire.
La leucomalacie des grands pré-
maturés illustre parfaitement les
situations ou la crainte d’une
survie avec un grave handicap pa-
rait plus forte que celle de la mort.
Quel choix difficile et douloureux
en effet : doit-on laisser mourir les
enfants nés tres prématurément,
sous prétexte qu’ils ont un risque
de survivre handicapé? Une telle
abstention ne s’apparente-t-elle
pas a un meurtre par omission? Et
si I'on fait ce choix, comment dé-
finir le niveau de risque, le niveau
de handicap qui, a priori, autorise-
rait de ne rien tenter pour sauver
ces nouveau-nés? Lalternative
est, a I'inverse, de donner toujours
toutes leurs chances a tous les en-
fants prématurés. Mais que faire si
I'on met en évidence de graves lé-

sions cérébrales? Peut-on laisser
survivre malgré tout ces enfants,
ou doit-on arréter les soins qui leur
sont prodigués, c’est-a-dire arréter
leur vie ? Dans quelles conditions ?
Et qui doit décider?

Ces questions sont débattues
dans tous les pays développés de-
puis plusieurs décennies, chaque
nation ayant apporté ses réponses
ou ses recommandations en fonc-
tion de son environnement culturel
propre. Mais bien que certains
principes soient régulierement re-
trouvés dans toutes les prises de
position publiées, et notamment
celui de toujours agir dans l'intérét
supérieur de I'enfant, et celui de
prendre en compte la notion de
qualité de vie future, il n’existe pas
de regle universellement admise,
car les interprétations de ces prin-
cipes et de leurs conséquences
peuvent étre divergentes. C’est la
raison pour laquelle le questionne-
ment éthique persiste, et il est bon
qu’il en soit ainsi pour que les atti-
tudes puissent se modifier en
fonction de I'expérience acquise et
des progres de la science.

En France, malgré I'existence du
Comité national consultatif
d’éthique pour les sciences de la
vie et de la santé, créé en 1983
et de lois sur la bioéthique depuis
juillet 1994, il n’existe pas a
I'’heure actuelle de document offi-
ciel concernant les problemes
d’éthique en néonatologie. Pour-
tant, plusieurs enquétes ont ré-
vélé que plus de 50 % des déces
observés dans les services de
soins intensifs pour nouveau-nés
étaient la conséquence directe
d’une décision médicale prise a la
suite d’'une argumentation et
selon des modalités assez
consensuelles. Celles-ci sont is-

éthiques de
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sues des réflexions des profes-
sionnels qui, au sein de groupes
de travail ou par I'intermédiaire de
publications, ont défini les re-
péres essentiels destinés a enca-
drer une stratégie d’approche uti-
lisable pour chaque cas.

Il s’agit d’'un abord pragmatique et
non théorique des problemes qui
a été choisi, cherchant a privilé-
gier la dimension d’humanité, idi-
mension essentielle de I'acte mé-
dical individuel ou se noue une
relation privilégiée entre le mé-
decin et son patient, au risque de
devoir assumer la responsabilité
d’'une transgression par rapport
aux lois, qu’elles soient d’ordre
moral, religieux ou laique.

Le principe fondateur de notre ap-
proche repose sur la reconnais-
sance du nouveau-né. Quels que
soient son poids, son age gesta-
tionnel, son aspect, il posséde un
statut d’étre humain, et cela lui
octroie, de facto, des droits, par-
ticulierement celui d’étre soigné.
Ainsi, en situation d’urgence, la
régle de I'assistance a personne
en danger s’impose a nous, expli-
quant qu’en salle de naissance,
toutes les manceuvres de réani-
mation doivent toujours étre en-
treprises. Il existe cependant
quelques cas exceptionnels ou
ces manceuvres seront suspen-
dues si I'enfant est trés immature
ou trés petit, les limites pouvant
étre définies différemment selon
que I'enfant se trouve encore in
utero ou qu’il est déja né, selon
les circonstances et le lieu de
I'accouchement. Chaque équipe
fixera ses propres limites, afin de
ne pas laisser un médecin seul
décider, dans I'urgence, d’une
éventuelle abstention thérapeu-
tique.

Espace.,
éthique
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Le temps
del la concertation

Apres cette réanimation d’urgence,
il faut mettre tout en ceuvre pour
que I'enfant puisse bénéficier de
I'ensemble des soins que requiert
son état, sans oublier les soins de
confort et de sédation-analgésie.
Pendant cette période d’attente,
I'équipe médicale s’efforcera de
cerner au plus pres le diagnostic 1é-
sionnel, en particulier cérébral,
dans le but de formuler un pro-
nostic : celui-ci se fondera sur les
données objectives dont on dis-
pose (et nous avons vu l'impor-
tance de I'imagerie et I'électroen-
céphalographie), I'expérience acquise
par I'équipe, et les résultats
connus de la littérature médicale
sur le sujet. Lorsque toutes les
données du pronostic ont pu étre
réunies, le dossier de I'enfant est
discuté en présence de I'équipe
médicale et paramédicale. Chaque
élément de 'anamneése, I’évolution
de la maladie, les résultats des
examens complémentaires, sans
oublier I'environnement sociocul-
turel et psychoaffectif de la famille
doivent étre analysés compléte-
ment pour que tous les participants
se mettent d’accord sur 'ensemble
des données. Au terme de cette
analyse, une décision, qui a nos
yeux doit appartenir a I'équipe mé-
dicale et nous y reviendrons, doit
étre prise. Si le pronostic neurolo-
gique parait préservé ou si les lé-
sions semblent peu séveres, il faut
continuer a donner toutes ses
chances a I'enfant. Il convient donc
de prolonger les soins intensifs
méme si parfois cela peut appa-
raitre comme un acharnement thé-
rapeutique. Si au contraire les 1é-
sions sont bilatérales, étendues, il
faut se résoudre a arréter des soins
qui ne se justifient plus aux plans
médical et humain, et accepter la
mort de cet enfant, comme un ul-
time recours. Mais parfois, le débat
ne peut pas étre tranché aussi clai-
rement : beaucoup de données
sont incertaines, beaucoup d’argu-
ments restent discutables, les opi-
nions de I'équipe divergent : dans

ces cas d’incertitude, la regle de
prudence est de surseoir a toute
décision qui serait irréversible. I
convient de poursuivre les soins in-
tensifs, au risque de faire survivre
I’enfant avec un handicap grave. En
effet, méme si le but ultime de
notre action est d’offrir au nou-
veau-né en détresse la possibilité
de survivre avec un cerveau intact,
il est tout a fait illusoire de penser
que tous les survivants seront des
enfants sans séquelle.

Réflexions éthiques

Cependant tout n’est pas si simple
au plan éthique. Tout d’abord
parce que méme dans les condi-
tions définies plus haut, lorsque
I'arrét thérapeutique parait légi-
time, il faut bien admettre que
I'arrét du ventilateur est un acte
qui sera directement responsable
de la mort de I'’enfant. Un tel acte
ne peut pas se résumer au simple
débranchement d’une machine,
mais il doit étre associé a une pro-
cédure d’accompagnement mé-
dical et humain, sur laquelle nous
reviendrons. Dans ce cadre, I'utili-
sation d’une sédation-analgésie
s’impose pour éviter a I'enfant et a
son entourage la souffrance d’une
agonie prolongée.

Le débat s’est encore avivé depuis
que nous pouvons traiter beau-
coup plus efficacement les mala-
dies des membranes hyalines des
grands prématurés. Sur le plan
respiratoire, ils deviennent trés
vite autonomes. Or ce n’est sou-
vent qu’au bout de plusieurs jours
que I'on pourra mettre en évidence
la gravité des lésions cérébrales.
Que faut-il faire? Si cet enfant
n’avait pas bénéficié initialement
de tous les soins médicaux, il se-
rait décédé. Mais pendant la pé-
riode initiale, nos moyens ne per-
mettent pas actuellement de faire
le point précis des lésions céré-
brales. Faut-il maintenir, sans
réelle nécessité, le ventilateur,
pour pouvoir justifier I'arrét de vie
par 'interruption de la technique ?
Mais ce n’est plus réellement un
soin de confort qui est alors pro-

digué a ce bébé qui va mourir et
qui devrait, au contraire, bénéficier
de toute notre sollicitude pour que
ses derniers jours soient les plus
doux possible. Ne peut-on pas
considérer plutot que la période
d’attente puisse étre prolongée
au-dela de la période ventilatoire
et de ce fait s’autoriser a prendre
les mémes décisions pour cet en-
fant autonome que s'il était encore
attaché a une machine? Ou bien
au contraire doit-on s’abstenir de
tout geste d’euthanasie sur ce
bébé, qui survivra alors avec de
lourdes séquelles motrices, intel-
lectuelles et sensorielles?

Ce débat sur I'euthanasie est ré-
current en raison des références
historiques qui lui sont attachées.
Pourtant, doit-on réellement diffé-
rencier euthanasie active et eu-
thanasie passive? Moralement,
qu’est-ce qui est le plus condam-
nable : de ne pas faire de césa-
rienne pour sauver un foetus qui
aurait pourtant plus de 50 % de
chances de survivre ? de ne pas ré-
animer un grand prématuré a la
naissance sous prétexte qu’il ne
pese que “x” grammes? d’arréter
un ventilateur? d’accompagner
doucement a la mort un enfant qui
sera trés gravement handicapé
qu’il soit ou non dépendant d’une
machine? Et peut-on se cacher
que la pratique d’'une forme d’eu-
thanasie active existe réellement,
en France, sous la forme d’une loi
autorisant l'interruption de gros-
sesse au cours du 3¢ trimestre, sur
la simple notion qu’il existe une
forte probabilité que I'enfant a
naitre soit atteint d’une affection
d’'une particuliere gravité, re-
connue comme incurable au mo-
ment du diagnostic? Il nous
semble que le devenir de I'enfant
doit compter en priorité, car il se-
rait inhumain, au prétexte de pré-
server sa bonne conscience per-
sonnelle, de lancer dans la vie un
enfant qui sera grabataire. Il nous
semble que nous devons endosser
cette responsabilité, mais a condi-
tion de mettre en place une pro-
cédure d’accompagnement de
I'enfant et de sa famille.
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La place des parents

Parlons maintenant des parents.
La place des parents dans la déci-
sion est un probléme crucial et en-
core largement débattu. Notre pra-
tique nous a amenés a considérer
qu’on ne peut humainement pas
laisser décider des parents seuls
de la vie ou de la mort de leur
bébé, méme si I'on pense les avoir
bien éclairés. A I'opposé, on ne
peut pas non plus accepter que les
décisions médicales soient prises
sans I'accord ou I'acceptation des
parents. Il existe une voie médiane
consistant a travailler la relation
médecin-parents, de telle fagcon
que chacun, a la place qui lui est
dévolue, joue son réle par rapport
a I'enfant. Lobjectif principal est
de fournir aux parents toutes les
explications nécessaires pour
qu’ils comprennent le probleme
posé par leur enfant, afin qu’ils
puissent étre parties prenantes du
projet envisagé par I'équipe médi-
cale. Il s’agit la de ne pas se
contenter de délivrer une simple
information, si claire et exhaustive
soit-elle, mais plutot d’entrer en
communication avec eux en créant
un climat de confiance pour ouvrir
un dialogue, pour chercher a enri-
chir une relation afin de cheminer
en commun dans le but de pré-
server ce qui va étre la vie de I'en-
fant, méme si celle-ci doit s’inter-
rompre précocement. Dans notre
expérience, les parents ne reven-
diquent pas, en général, de
prendre les décisions les plus
graves, s’ils percoivent que, d’'une
part, le médecin est le défenseur,
au méme titre qu’eux, de la vie de
leur enfant, mais que, d’autre part,
il se sent tout aussi concerné
qu’eux par la qualité de cette vie.
Une telle démarche prend du
temps et demande une grande dis-
ponibilité de tous, médecins et soi-
gnants, afin de recueillir leurs
questions et leurs sentiments.
Mais ce temps est nécessaire a la
rencontre mutuelle, et a I'accepta-
tion de la situation telle qu’elle est,

I'enfant réel a I'enfant imaginaire
qu’ils avaient fantasmé.

Il faut rappeler la diversité des si-
tuations : en effet, nous avons a
faire a des couples tres divers, tou-
jours en situation de grande vulné-
rabilité, souvent jeunes, inexpéri-
mentés, parfois a des femmes
seules, a des familles en difficulté
pour des raisons socio-écono-
miques ou culturelles, ou a des
couples stériles qui, apres avoir
franchi tous les obstacles se trou-
vent confrontés a des jumeaux ou
des triplés dont un, ou deux, ou
trois enfants sont menacés. Le
contexte des situations est chaque
fois différent, les niveaux de com-
préhension, d’insertion sociale
sont trés divers, sans compter les
divergences possibles qui risquent
de se dessiner au sein des
membres du couple. Nous devons
donc nous adapter pour répondre
au mieux aux différentes de-
mandes, au lieu de nous fixer une
attitude univoque, rigide, qui serait
une régle intangible. Parents et
médecins devront savoir négocier
ensemble la longue attente
émaillée d’événements multiples,
source d’inquiétude et d’angoisse.

Lannonce

Dans les cas ou I'’enfant survivra
avec des séquelles, I'annonce doit
étre formulée avec beaucoup de
prudence, et trés progressivement,
pour que cet enfant puisse étre to-
talement investi sur le plan affectif
par ses parents. Ainsi est-on parfois
amené a retenir un certain nombre
d’informations qui pourraient avoir
un effet destructeur sur les liens
parents-enfant. Dans les cas ou
I'’enfant va mourir, les parents ne
souhaitent pas toujours tout savoir.
lis doivent comprendre que, lorsque
la situation est désespérée, il faut
mettre tout en ceuvre pour accom-
pagner cet enfant lors de ses der-
niers instants. Lessentiel est qu'ils
percoivent que I'équipe médicale et
soignante est préte, elle aussi, a
accompagner I'enfant jusqu’au

vorisés, la plupart des parents sou-
haitant méme étre présents lorsidu
déces de leur bébé.

Dans ces conditions, on peut ob-
tenir I'assentiment tacite des pa-
rents sur toutes les décisions
prises par I'’équipe médicale, sans
que leur responsabilité puisse étre
directement engagée et sans
qu’ils aient a porter a eux seuls le
poids décisionnel si lourd de
conséquences. Cette pratique ‘est
confortée par les nombreux témoi-
gnages de parents que nous sui-
vons apres le déces de leur bébé
et qui peuvent étre résumés par
cette courte lettre recue quelques
mois apres le déces de I'un d’entre
eux : « Merci a vous tous grace a
qui nous avons pu avoir notre bébé
Richard pendant presque 4 se-
maines. C’est trop court pour une
vie, mais assez pour un grand
amour. Et la vie continue... »
Cette méthodologie d’approche de
problémes si délicats, lorsqu’elle
est appliquée scrupuleusement par
les équipes, ne peut pas prétendre
pouvoir résoudre tous les pro-
blemes, mais offre plusieurs avan-
tages :

* elle garantit qu’aucune décision
n’est prise a la légere par un mé-
decin seul, mais uniquement aprés
une confrontation collégiale, ou
chaque cas est étudié dans sa sin-
gularité;

¢ elle permet de sauver beaucoup
d’enfants, tout en acceptant la
mort de quelques-uns, et elle a
permis d’enregistrer des progres
thérapeutiques inespérés au cours
de la derniére décennie;

* elle structure les équipes autour
d’un concept moralement et médi-
calement fort : celui de préserver la
vie, tout en préservant la qualité de
cette vie;

« elle soumet les équipes a I'exi-
gence d’une relation humaine et
confiante avec la famille, qui doit
étre informée dans le respect de
sa demande et de ses propres dé-
fenses, tout en évitant de lui
laisser porter le poids de la res-
ponsabilité des décisions les plus
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trico-pédiatriques et favorise I'or-
ganisation des soins périnatals.
Lobstétricien sait que toutes ses
décisions et tous ses gestes ont
pour finalité de donner une chance
raisonnable a I’enfant, sans en-
courir le risque de se sentir res-
ponsable d’une survie avec des sé-
quelles graves, et le pédiatre sait
que l'obstétricien ne sera pas
tenté de laisser mourir in utero un
enfant qui aurait pu avoir une
survie normale;

* elle permet de faire reconnaitre
a la famille, tout particulierement a
lagmere, que ce bébé n’est pas
qu’un foetus ou qu’un tres grand
prématuré, mais un enfant, que les
équipes médicales ont soigné et
tenté de sauver. Cette reconnais-
sance est évidemment importante
sur les plans affectif, psycholo-
gique et social.

Aux limites

Mais cette pratique peut étre dis-
cutée sur plusieurs points :

* elle nécessite de recourir a des
actes colteux, alors que les
contraintes budgétaires sont de
plus en plus importantes. |l
convient cependant de relativiser
ces colts, comparativement a
d’autres pratiques, la réanimation
néonatale restant trés compétitive
dans le rapport colt/bénéfice;

* elle confronte médecins et soi-
gnants a des situations critiques
angoissantes qu’il faut savoir gérer
au sein de I'équipe, afin de main-
tenir sa cohérence. Ceci impose
une formation a I'écoute avec
I'aide de psychologues ou de psy-
chanalystes, une grande disponibi-
lité de I'ensemble de I'équipe, mé-
decins et infirmieres qui doivent se
sentir proches et solidaires face a
leur lourde responsabilité;

 enfin, I'arrét thérapeutique ou
'arrét de vie, méme parfaitement
motivé, est un acte qui entraine
volontairement la mort, cela reste
une véritable transgression des
lois. C’est d’ailleurs la raison pour
laquelle nous devons continuer a
travailler le questionnement
éthique, afin de pouvoir toujours
argumenter et justifier nos atti-
tudes. Cette transgression ne peut
étre acceptée que si nous exi-
geons, pour chaque cas, une prise
de décisions faite dans des condi-
tions tres rigoureuses, et toujours
suivie d’un accompagnement psy-
chologique et humain de I’enfant
et de ses parents. C’est ainsi, nous
semble-t-il, que nous saurons res-
pecter la vie, mais pas au détri-
ment du respect de la personne et
de sa dignité. m

Des soignants extrémistes de |'extréme

Marie-Christine Guénin, cadre supérieur infirmier, hopital Maritime de Berck, AP-HP

Nos responsabilités
conjointes

I | n’existe pas de dilution de la
responsabilité juridique, donc
pas de responsabilité partagée.
Dans le droit francais, chacun est
responsable de ses actes devant
la loi. En revanche, il peut y avoir
un poids moral et psychologique
partagé dans la décision. Plus que
de responsabilité partagée parlons
de responsabilité conjointe. Mais
souvenons-nous qu’il s’agit d’'une
approche d’équipe et qu’elle est
toujours singuliere, d’autant plus
qu’elle repose sur la conscience
de celui qui décide.

Face a une personne en fin de vie,
a son image que nous ne pouvons
fuir, sommes-nous isolés ou fai-
sons-nous preuve d’une prise de
conscience collective a partir de

I'analyse de nos pratiques profes-
sionnelles ?

De toute facon, il ne peut s’agir
que d’un travail d’équipe nécessi-
tant un espace de parole, des dé-
bats basés sur nos convictions
(personnelles, religieuses), sur
notre déontologie et nos valeurs
professionnelles partagées, sur la
confrontation et le consensus. Que
partageons-nous? Une philoso-
phie de soins? un secret? un
acte?

Plutét que d’évoquer le travail
d’équipe et les valeurs profes-
sionnelles, je vais simplement ex-
pliquer la réalité du travail infir-
mier a I’hopital Maritime de Berck
aupres d’une population soignée
trés spécifique : celle des per-
sonnes en état végétatif persis-
tant ou qui présentent un locked
in syndrom.

Aupres des personnes
en état végétatif
persistant

Un patient en état végétatif persis-
tant est reconnu digne de vivre : sa
qualité de vivant ne saurait étre
mise en cause. S’agit-il d’'une per-
sonne humaine ou d’un étre hu-
main au méme titre qu’il existe un
étre animal ou végétal ? Peut-on
parler a son égard de personne en
fin de vie? Si tel est le cas, celle-
ci peut-étre longue, trés longue et
s’apparenter ainsi a une agonie.
La premiéere responsabilité de
I'équipe vise alors a s’interroger
sur la signification de ce qu’est la
vie. Est-ce penser ou respirer? Elle
se doit de partager une conception
de I'existence qui repose sur la di-
gnité humaine : la valeur la plus
fondamentale pour un individu.
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Il est évident qu’un “proche en fin
de vie” détruit une famille, pro-
voque son éclatement. Il n’est pas
rare de voir la mere devenir psy-
chopathe et le patient considéré
comme son bébé. La conséquence
d’un tel phénomeéne pour I'équipe
provoque une capacité a I'écoute
de l'autre. Il est donc nécessaire
de dépasser un sentiment d’im-
puissance afin de réaliser un effort
d’adaptation a un projet qui de-
vient un projet de survie.

Dans cette situation, la responsa-
bilité de I'infirmier(e) face a un pa-
tient en fin de vie, si on accepte ce
postulat pour un malade en état
végétatif persistant, consiste a lui
prodiguer tous les soins de confort
que nécessite son état sans som-
brer dans la compassion, au sens
étymologique de souffrir avec, ce
qui représente un risque encouru
par le soignant dans la rencontre
de la personne malade.

Soigner un patient en état végé-
tatif persistant, signifie forcément
se questionner sur des concepts
existentiels qui prennent alors
toute leur réelle dimension. D’ou la
nécessité d'une réflexion partagée
au sein de I'équipe et de I'organi-
sation d’un espace de parole. La
réflexion se doit d’étre insufflée
par le cadre infirmier et le médecin
responsable de l'unité de soins.
Elle repose sur des valeurs parta-
gées par les membres d’une
équipe  pluridisciplinaire.  Ce
groupe de professionnels réfléchit
également sur la finalité de son
travail : a quoi sert-il? A éviter une
position vicieuse, une infection,
une souffrance supplémentaire ?
Chacun est directement renvoyé a
ses pratiques. Il n’est pas rare de
Voir un soignant innover pour ins-
taller un malade, voire méme “bri-
coler une installation”. Je peux as-
surer que nous sommes devenus
trés ingénieux!

Il est primordial de toujours rester
conscient de nos limites, de ne ja-
mais endosser le malheur du
monde afin de nous garder en
bonne santé mentale.

ment. Pourquoi? Tout simplement
parce que le risque infectieux est
majeur chez un patient en état vé-
gétatif persistant, entrainant per-
fusion, antibiothérapie, voire ré-
animation.

Nous avons adopté a I’hopital Ma-
ritime une attitude tres claire afin
de pouvoir assumer I’évolution des
situations. Nous respectons la vo-
lonté de la famille. Si celle-ci sou-
haite la réanimation, nous répon-
dons a sa demande. Notre devoir
de professionnel, a ce moment
tout particulierement, consiste a
accompagner la famille, a I'aider
autant que faire se peut afin
qu’elle parvienne a prolonger ce
bout de chemin. Jamais nous ne
prenons la décision a sa place.
Nous essayons seulement de
I'aider a réfléchir. Nous ne devons
jamais nous substituer a elle. D’ou
'importance pour I'équipe d’un
travail de formation, de recherche
afin de dédramatiser la décision en
fin de vie. Lhopital n’a pas a
prendre de décision a la place de
la société.

Aupres des personnes
atteintes d’un locked in
syndrom

Le patient atteint de cette patho-
logie se percoit comme destitué
de son identité, en dépit du prin-
cipe intangible de respect auquel
nous tenons tout particulierement
et que nous lui témoignons. En
effet, il sait qu’il est entiérement a
la merci de l'autre (le soignant)
puisque totalement dépendant, to-
talement grabataire. Il releve de
notre devoir de lutter contre le
manque de dialogue et contre son
isolement, son enfermement par
I'apprentissage d’'un alphabet
adapté.

La aussi, la fin de vie peut-étre ré-
duite a une trés longue agonie
puisque cette pathologie incurable
dure dans le temps. Comment
dans un tel contexte préserver la
dignité de ’'homme? si ce n’est en
tenant compte de valeurs de soli-

fois possible et nécessaire, inspiré
par de tels principes..

La demande d’aide a la mort
existe. Elle est respectable mais
elle nécessite un décryptage car
I'ambivalence est profonde. Néan-
moins, il y a toujours une maniere
d’entendre une demande de
mourir. C’est pour cela qu’il faut
accepter nos limites et savoir les
partager.

Mais la concertation suppose une
connaissance de la maladie, de
son évolution et plus encore de la
personnalité du malade. La déci-
sion est le fruit d’'une réflexion
commune évitant la fuite et la no-
tion de culpabilité. Le choix qui
peut en procéder releve de la res-
ponsabilité du médecin.

Pour I'infirmier(e), la responsabilité
morale ne renvoie pas a un exer-
cice intellectuel, rationnel, a une
délibération qui se concevrait a
distance des réalités. Le sens de la
responsabilité est en permanence
stimulé par des situations
concrétes qui impliquent des per-
sonnes concernées par la souf-
france.

Linfirmier(e) est saisi par ce drame
humain et la souffrance que gé-
nére la présence de la souffrance
d’autrui.

Genevieve Laroque, présidente de
la Fondation nationale de géronto-
logie, a écrit : « Le soleil et la mort
ne peuvent se regarder en face.
Ceux qui sont dans I’obligation
professionnelle et humaine de les
contempler doivent impérative-
ment étre préparés, aidés, sou-
tenus. »

C’est pourquoi, je me permets de
dire qu’a I'hopital Maritime de
Berck, nous sommes les extré-
mistes de I'extréme. m
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Aux limites

témoignage

Une présence maternelle, en situation
d état végétatif persistant

C. G., mére de A, hospitalisé a ’h6pital Maritime de Berck, AP-HP
Propos recueillis par Emmanuel Hirsch, Espace éthique AP-HP

Vivre I'inexorable durée
O n a adressé mon fils de I'’h6-
pital Foch a un centre de
Briangon, un véritable mouroir! A
I'ouverture, au sein de I’hopital
Maritime, d’un service destiné a
des malades aussi lourdement at-
teints, il m’a été possible de le
faire hospitaliser.
Je me rends toutes les semaines a
Berck. La distance entre Paris et
Berck m’est salutaire, sans quoi je
serais tentée de lui rendre visite
chaque jour, ce qui perturberait dé-
finitivement ma vie professionnelle.
Avec mon fils, on s’adorait. Je sais
qu’il aurait agit comme moi. Si
j'avais été a sa place, il ne m’au-
rait jamais abandonnée. De toutes
les maniéres, pour moi j'’éprouve le
besoin d’étre a ses cotés. Quand
je reste une semaine sans venir ici,
on dirait qu’il le sent, puisqu’il
tremble... Contrairement a ce que
les médecins disent, je sais qu'il
m’entend tres bien. Je n’ignore pas
qu’il n’a fait aucun progres depuis
sa crise cardiaque.
Je me heurte toujours a un scepti-
cisme épouvantable de la part des mé-
decins. lls ont peut-étre raison, mais je
veux conserver I'espoir. Sinon...
Je ne sais pas ce que jattends.
J'essaie de garder espoir. Il y a des
moments ou j'en ai beaucoup
moins, ol je m’effondre. Mais j'es-
saie de m’accrocher, ce qui n'est
pas toujours évident, depuis
quatre ans que la situation dure...
Au mois de janvier, mon fils allait
trés mal, il a fait une infection pul-
monaire. Je ne dissimule pas qu’a
un moment je me suis dit, s’il part,
on sera libéré tous les deux. Par-
fois je pense que cela serait un
soulagement, tant c’est dur a

vivre... Quand il s’agit de son en-
fant, c’est vraiment trop difficile!
Un mari, c’est différent, surtout
pour une personne maternelle
comme moi. C’est une partie de
moi... Ce sont souvent des meres
qui viennent ici... Il s’agit de leur
choix. Une d’entre nous a 73 ans.
Depuis 10 ans, elle se rend a
Berck chaque week-end. On se
soutient moralement les unes les
autres, parce que nous avons nos
moments de déprime. On se com-
prend complétement.

Quand on ne vit pas ce genre de
drame, on ne peut pas véritable-
ment le comprendre et réaliser ce
qu’une telle réalité représente.

Unis dans le soin

Mon rapport avec les soignants est
superbe. On a l'impression de
constituer une famille. Lorsque
mon fils allait si mal, on sentait
qu’ils voulaient m’aider. lls étaient
constamment pres de moi... lls
considérent nos grands malades
comme des patients a part en-
tiere, qui ont droit a tout leur res-
pect. D’autre part, ils maintiennent
une présence joyeuse, avec une
ambiance faite de rires et d’opti-
misme, ce qui nous est précieux.
On sent une chaleur; on est vrai-
ment trés entourés.

Je n‘aime pas la dénomination
“état végétatif”, qui renvoie a la no-
tion de légume... Je ne sais pas
comment définir I'état de santé de
mon fils, puisqu’il semble maintenir
un certain niveau de conscience.
Je m’accroche, je me cramponne a
I'idée que mon fils pourrait malgré
tout dépasser la phase de coma.
Du reste, je n’en parle plus au mé-
decin. Il ne se rend pas compte

que, des le départ, on nous en a
mis plein la téte... La réanimation
a I’hopital Foch a représenté une
véritable horreur. Une jeune
femme m’a annoncé froidement,
que mon fils n’avait plus que trois
heures a vivre... Pas un mot de
gentillesse, aucun égard... Depuis,
je vis l'expérience d’'un matra-
quage constant. Ces médecins ne
se rendent pas compte de I'impact
qu’ont leurs propos sur nous. A
telle enseigne que désormais
j’éprouve une véritable hantise
face au corps médical. Il me faut a
chaque fois pres de quinze jours
pour me remettre d’'un entretien
avec eux... Qu’on arréte de nous
torturer avec ca!

Je sais profondément dans ma
téte que mon fils peut disparaitre
du jour au lendemain, ne jamais se
réveiller. Je le sais fort bien. Nous
le rappeler sans arrét, constitue
cependant une cruauté mentale
qui nous esquinte complétement.
Afin de me protéger, je renonce
désormais a en parler. Je n’ai pas
besoin qu’'on me rappelle sans
arrét que mon fils est fichu, qu’il ne
se réveillera peut-étre jamais ou,
si c’est le cas, avec des séquelles
monstrueuses...

Les médecins ne nous enléveront
pas notre espoir! Si c’était le cas,
ce serait fichu, alors qu’on a be-
soin de toutes nos forces. lls ont
du mal a le comprendre...

Aller jusqu’au bout

Mon fils est passé par tellement
d’épreuves que je me dis que je
n’ai pas le droit de renoncer a le
soutenir. Ce qui n’est pas logique,
c’est qu’au début on fait tout pour
les soigner intensivement et que
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lorsqu’intervient une difficulté,
personne ne sait au juste quoi
faire. Si on fait tout pour que nos
patients s’en sortent en réanima-
tion, des lors il convient d’aller jus-
qu’au bout de la logique. Je suis un
étre humain; c’est mon fils! Tant
qu’il ne sera pas parti, je souhaite
qu’on fasse tout pour lui.

Avec mon fils, je n’ai pas trop de
communication, on se regarde, je
lui parle. Comme il n’a pas de tra-
chéotomie, il pourrait me parler, ce
qui n’est pas le cas.

Peut-étre que c’est une chance que
mon fils n’ait pas sa conscience et
ne comprenne pas ce qui se passe.
Pour une mére, la situation doit étre
encore plus douloureuse lorsque
son enfant éprouve avec lucidité
quel est son sort.

Je suis devenue sauvage, comme
si j'étais passée dans un autre

Aux limites

monde. J'ai complétement bas-
culé. Toute ma vie est basée sur
mon fils et sur mon travail. Je lui
témoigne mon amour. Je ne me
vois pas vivre apres sa mort; je
n’aurai plus la résistance de conti-
nuer. Ma vie converge autour de
son soin, ce qui use.

Berck, c’est ma famille. Quand ré-
cemment mon fils a été placé en
réanimation, je me disais qu'’il fal-
lait que ca se passe vite pour ren-
trer a la maison, a I'hopital de
Berck. C’est notre maison a tous
les deux. On envisage ici tout ce
qu’il faut pour que mon fils béné-
ficie des meilleurs soins. Ici, on fait
beaucoup d’efforts pour les ma-
lades. La chambre de mon fils
donne sur une grande terrasse
avec sa porte-fenétre. En bas,
outre la cafétéria, on peut sortir les
malades sur le promontoire devant

la mer, a proximité des parterres
fleuris.

Pour les familles qui ont repris leur
enfant chez elles, c’est trop dur a
assumer. m
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Violence et solitude dans I'expérience
des Fins de vie qui se prolongent

Pr Silla M. Consoli, unité médico-psychologique, hopital Broussais, AP-HP

L'absence a la relation
L es réflexions, que je voudrais
proposer, concernent la péni-
bilité de certaines fins de vie, non
pas du coté du patient et en parti-
culier du grand vieillard, lorsque ce
dernier met un temps interminable
a mourir, mais du c6té de I'entou-
rage familial ou soignant. Ces ex-
périences sont d’autant plus
éprouvantes qu’elles sont souvent
vécues avec un profond sentiment
de solitude, par les uns comme par
les autres, ce qui ne fait qu’en re-
doubler I'effet de violence.
Je n’évoquerai pas la violence que
constituent la progression de la
symptomatologie douloureuse, la
dépendance physique massive,
I'image d’un corps abimé et les es-

carres extensives : situations qui
ont toutes en commun le fait d’in-

clamer des réponses thérapeu-
tiques, donc de maintenir les soi-
gnants dans une position active,
méme si cette derniére n’est que
palliative. Il est en effet une autre
violence, beaucoup plus désar-
mante, peut-étre encore moins to-
lérable : celle du tarissement rela-
tionnel face a un Vvieillard
présentant des troubles cognitifs
massifs ou engagé dans un mou-
vement de retrait progressif.

Face a un corps devenu inerte,
passif, silencieux, manipulable a
merci, mais peu capable de ré-
pondre, « absent » a la relation, le
désarroi de la famille et la per-
plexité des soignants peuvent étre
intenses. Quand bien méme la pa-
role d’un vieillard en fin de vie vien-
drait a faire défaut, quand bien
méme ses troubles cognitifs I'em-
pécheraient de reconnaitre tel

rendre un tel accompagnement ul-
time plus supportable, s’avere in-
dispensable la persistance d’in-
dices infra-verbaux, de mimiques,
de manifestations corporelles ré-
flexes ou d’un regard, témoignant
de la capacité a ressentir un mieux-
étre, a éprouver un soulagement, a
étre apaisé par la présence de
I'autre, en un mot, a rester jusqu’au
bout “en relation” avec le monde.
Comment faire lorsque I'inconfort
du patient et la possibilité d’atté-
nuer cet inconfort ne constituent
plus un repére, une médiation,
avec le sujet en fin de vie? C'est la
que nous nous heurtons a un pa-
radoxe qui dérange : en tant que
membres de la famille, proches ou
soignants, nous ne pouvons que
souhaiter qu’un patient ne souffre
pas, qu’il éprouve le moins d’in-
confort possible, qu’il n’ait plus ni
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rale; mais comment ne pas étre
désorientés, désemparés, si nous
ne savons plus ce qui soulage, ce
qui fait du bien au patient?

Un des paradoxes d’un controle
optimal de toute symptomatologie
douloureuse est donc le risque,
dans certains cas, qu’entourage et
soignants soient confrontés a des
corps “anesthésiés”, détachés,
non réactifs, morts a la relation,
avant I'heure de la mort physique.
Mais I'inconfort des soignants et
des proches est également lié a la
durée de ces fins de vies éprou-
vantes, ou le temps devient mono-
tone, répétitif, stérilisant : plus
cela dure, et plus, en effet, il faut
se faire violence pour apporter
chaque jour a la relation sa dose
denouveauté et de vie. Or, I'ima-
gination n’est pas inépuisable et
nous savons tous combien cela
peut coliter que de remplir les si-
lences, les absences de paroles ou
de gestes suffisamment authen-
tiques.

Le tarissement
des échanges

Tout cela est d’autant plus difficile
que le retrait du grand vieillard, on
le sait, ne doit pas hativement étre
assimilé a de la démission, a de
l'indifférence, ou a un refus de la re-
lation! Le mouvement “d’élation” li-
bidinale, décrit par Michel de
M’Uzan pour rendre compte de ce
sursaut, de cette faim d’investisse-
ments de toute nature, y compris
érotiques, que donne parfois a voir
le “travail du trépas...”, n’est pas
forcément applicable au trés grand
vieillard qui a déja subi, tout au long
des dernieres années de son exis-
tence, de multiples deuils de toute
sorte - deuil de personnes aimées,
de congéneres, ou de sa propre au-
tonomie physique - et qui, de re-
noncement en renoncement, a pu
acquérir la quiétude intérieure qui
lui fait entrevoir le “grand départ”
sans déchirement majeur. Faut-il
dans ces cas, aller ranimer une vie
psychique qui terminerait paisible-
ment son cycle, au risque d’an-
goisser et de désorganiser?

Laltération de la relation peut en
effet avoir des causes plus com-
plexes, notamment lorsqu’un pro-
nostic médical trop précis a
conduit les uns ou les autres a an-
ticiper la mort prochaine d’un pa-
tient et a s’engager dans un travail
de deuil destiné a mieux “en-
caisser” le moment fatidique et la
séparation nécessaire. Le tarisse-
ment des échanges avec le pa-
tient, la plus grande rareté des sol-
licitations qui lui sont adressées
peuvent témoigner d’un tel travail
en cours : la réactivité apparente
du vieillard en fin de vie risque
d’étre, dans ces cas, le résultat
d’un processus extérieur et de ras-
surer faussement ceux qui au-
raient ainsi “pris leur parti” devant
la brutalité du verdict médical.

Si la réalité vient contredire une
telle mort annoncée dans I'immi-
nence, et qu’un corps déja prati-
quement “inanimé” se mette a re-
donner, contre toute attente, des
signes de vie, le tourment de I'en-
tourage ou des soignants ne peut
qu’étre majeur. Entre la perte de
confiance en une parole qui leur
servait de repere, la culpabilité
d’avoir considéré comme déja dis-
paru celui ou celle qui dément
ainsi tout pronostic, le désir secret
que l'on en finisse au plus vite
puisque de toute fagon ces sou-
bresauts sont illusoires, la crainte
irrationnelle d’étre happé, sans
pouvoir y résister, par celui ou celle
qui s’accroche ainsi désespéré-
ment aux vivants (comme dans le
roman Mourir d’Arthur Schnitzler),
enfin I'impression imaginaire
d’étre soi-méme a l'origine de la
souffrance physique ou morale du
patient, puisque I'on s’est permis
de souhaiter une fin rapide et d’es-
pérer, pour sa propre quiétude per-
sonnelle, une délivrance.

On voit combien la dimension pro-
jective est omniprésente dans ces
situations de fin de vie :

* projection du travail de deuil déja
avancé, chez les soignants ou les
proches, dans la non-réactivité du
vieillard interprétée comme un
désengagement ou un renonce-
ment paisible;

* projection des voeux de mort et
de délivrance face a une situation
devenue insupportable pour I'en-
tourage, dans ce vécu menacant
du moribond qui pourrait vous en-
trainer dans son sillage, ou encore
venir vous harceler, tel un reve-
nant, vous privant de repos et de
répit comme s'il voulait se venger;
* projection également du désir de
maintenir la vie au-dela du pos-
sible, de la part de I'’entourage,
dans l'illusion d’une vie qui se pro-
longe au-dela du dernier soupir et
dans la fascination ressentie face
a tous ces signes que le mort
continuerait a nous envoyer.

Une infirmiere témoignait dans le
cadre d’un document télévisé (La
marche du siécle) en évoquant
I'expérience qui de toute sa car-
riere I'avait marquée le plus : il
s’agissait d’'une femme qui avait
« pris son temps pour mourir ». Il
était clair pour tous qu’elle se refu-
sait a mourir... Quand enfin elle
mourut, il s’est avéré impossible de
lui fermer les yeux. C’était comme
si ses paupieres s’acharnaient a
rester ouvertes pour permettre au
regard, aussi vide fut-il, de saisir
les bribes de ce monde-ci. On I'ha-
billa de son beau corsage blanc.
Une tache de sang apparut sur le
vétement. On ne pouvait la montrer
a la famille dans cet état. On se mit
donc a laver précipitamment le cor-
sage, mais le sang ne voulait pas
partir... Linfirmiére racontait, la
voix étranglée, ce souvenir vieux de
nombreuses années. Sa patiente
était bien la, présente, refusant en-
core aujourd’hui de quitter ce
monde, de s’effacer a son sou-
venir. |l allait de soi que cet achar-
nement supposé du mort a ne pas
vouloir partir était a I'image et a la
mesure de I'intensité de I'investis-
sement du soignant a I'’égard de
cette patiente; c’est elle qui ne
voulait pas que la patiente meure,
la quitte, ’'abandonne.

Savoir partager
nos limites

La violence de ces expériences de
fin de vie tient également a la na-
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ture des sentiments qu’elles re-
muent dans nos consciences. A ce
propos, je souhaiterais insister sur
ce qui, parmi de tels sentiments,
me semble particulierement diffi-
cile a supporter et a communi-
quer : non pas tant la peine, ni
I'angoisse, ni méme la culpabilité
(« Ai-je fait ce qu'’il fallait? » , « Je
I’ai fait souffrir... », « Par mo-
ments, j’ai souhaité qu’il (elle)
disparaisse au plus vite... », etc.),
mais la honte, I’humiliation de ne
pas avoir été a la hauteur, le sen-
timent d’avoir failli a son devoir,
d’avoir été lache.

Ainsi, de maniére certes schéma-
tique, on pourrait opposer cette di-
gnité que I'on admire parfois chez
certains patients en fin de vie, en
raison de leur courage, de leur
stoicisme, éventuellement aussi
d’un souci excessif des appa-
rences et des convenances, a I'in-
dignité qui guetterait en perma-
nence soignants et proches. A la
capacité des uns de « ne pas se
laisser aller » ferait pendant I'inca-
pacité des autres a tenir le coup,
I'envie de fuir, le triste constat
d’avoir craqué.

Aux limites

N’oublions pas que la culpabilité et
la honte se réferent dans une ap-
proche psychanalytique, a deux
instances complémentaires et
pourtant proches de I'appareil psy-
chique : le Surmoi et ses interdits
d’une part, concernant la culpabi-
lité, I'ldéal du Moi et ses injonc-
tions d’autre part, en ce qui
concerne la honte. Faillir a son
idéal, ne pas tenir ses engage-
ments, c’est toujours, d’'une ma-
niére imagée, “perdre la face”, et
ce n’est pas pour rien que dans de
telles situations, nous désirons
nous cacher, nous voiler la face,
ou du moins nous enfermer dans
une douleur a laquelle les autres
ne peuvent avoir acces.

La famille, comme les profession-
nels de santé, risquent donc, face
aux sentiments contradictoires qui
les traversent dans certains de ces
contextes particulierement éprou-
vants, de s’enfermer dans une so-
litude croissante, alimentée par
I'impression d’avoir failli a leur mis-
sion. Lhéroisme, tantot affiché,
tantot implicite, qui sous-tend le
dévouement et I'engagement de
présence et de qualité relation-

nelle avec des patients en fin de
vie (« étre capable de supporter
des situations qui en feraient fuir
plus d’un... ») est un piege qui
nous guette tous. Faire preuve de
courage et d’endurance peut étre
en effet a la fois une sourcelde
fierté et une source d’isolement
par rapport aux autres. Lidentifica-
tion a une position héroique a tou-
jours une fonction d’étayage nar-
cissique. Cela donne le sentiment
d’exister pour réaliser une action
qui dépasse les seuls besoins per-
sonnels. Mais le héros est toujours
seul, méme s'il est porteur d’une
dynamique collective et sociale
dont il est le fer de lance.
Reconnaitre nos faiblesses, notre
envie de baisser les bras ou de fuir,
reconnaitre la révolte ou la rage
qui nous traverse parfois, c’est
aussi, au travers de cet acte d’hu-
milité et d’'une remise en question
parfois douloureuse, retrouver
notre « humanité » et nous rappro-
cher les uns des autres. Si I'on ne
veut pas « mourir au combat » ou
se condamner soi-méme a I'exil, il
importe de savoir partager nos li-
mites. m

"Partage” de décision de Fin de vie
en pédiatrie, entre parents et médecins

Dominique Davous, Dr Elie Haddad, coordonnateurs du groupe Miramion Parents et soignants face a

I'éthique en pédiatrie

Dans le cadre du travail du groupe
thématique Miramion Parents et
soignants face a I’éthique en
pédiatrie (voir encadré), un débat
contradictoire entre médecins et
parents a eu lieu sur le " partage "
de décision de fin de vie. La pré-
sentation qui suit (proche de celle
exposée par Sylvie Brechenade le
16 mars 1998, dans le cadre
d’une Rencontre Miramion) fait
alterner les paroles des protago-
nistes avec I'élaboration du ques-
tionnement du groupe.

Information donnée aux

parents en cas de mort
attendue ou décidée :
choix, partage de
décision, implication ou
adhésion a la décision ?

Le 18 mai au matin, les chefs
de clinique des services d’hé-
matologie et de réanimation
pédiatriques annoncent aux
parents : « Aujourd’hui on doit
passer la moelle osseuse a C.
On peut la lui passer, mais son
organisme est trop faible et la
médecine ne peut plus rien

faire pour la sauver. La greffe
est inutile. Nous pensons séda-
ter C.; vous pouvez toutefois
vouloir qu’on lui passe la
moelle... »

Aprés un court échange, les
parents donnent leur accord
pour la sédation. Les médecins
disent alors : « Nous allons donc
la sédater. Nous le ferons
quand vous serez préts. Vous
allez sans doute vouloir prévenir
ses sceurs... » Dans ce cas par-
ticulier, peut-on parler de choix
pour les parents ?
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Point de vue des parents
Acette question, la maman de C.
répond « Moi, je considere
qu’on a été véritablement dans
un partage de décision... J'ai tou-
jours dit que j’étais reconnais-
sante a I'équipe de nous Il'avoir
dit et de nous avoir permis de
dire oui... Oui, on avait le choix
entre passer la moelle ou non et,
dans les deux cas entrer dans
une proposition d’équipe qui
nous permettait de continuer
dans un climat de confiance et
d’adhésion. De plus j'avais la
certitude que le médecin ne par-
tirait pas apres la décision, jus-
qu’a la mort de C... »

Dans ce témoignage, apparaissent
des éléments importants de la
relation parents-équipe médicale :
la confiance et I'accompagnement
de la famille. Doit-on alors parler
ici de choix ou d’adhésion ?

Point de vue du médecin

Le médecin considére, lui, que la
décision prise par I'’équipe médi-
cale de sédater C. n'amene les
parents ni a un choix, ni a un par-
tage de décision. Il s’agit plutot
de les faire adhérer a une déci-
sion déja prise, d’obtenir un
consentement de leur part. Le
médecin est dans une double
situation : prévenir les parents de
la sédation et faire en sorte qu’ils
n’en portent pas la responsabi-
lité. Les parents peuvent ressen-
tir de la culpabilité sur la décision
de sédater leur enfant.

Ainsi

Pour la communauté médicale,
c’est un leitmotiv de protéger les
parents pour qu’ils n’aient pas
toute leur vie la responsabilité
d’un tel choix.

La maniére dont la situation est
présentée aux parents est pri-
mordiale. Le parent qui souhaite
décider de la sédation de son
enfant, mais aussi celui qui ne
souhaite pas étre face a ce choix,
doit pouvoir se retrouver dans
cette présentation.

Discussion :

“partage de décision”
ou “adhérer

sans faire partager”

En abordant dans un premier
temps la question de [l'utilité
d’'une deuxieme greffe, la vraie
question - vie ou mort - a été
détournée.

La pertinence du choix des
expressions telles que :

* «son organisme est trop faible »;
* « la médecine ne peut plus rien
faire pour la sauver »;

* « la greffe est inutile »;

a amené les parents a adhérer a
la décision d’abréger les souf-
frances de C., et les leurs (en
tant que témoins impuissants
des souffrances de leur enfant).
En revanche, les expressions :

* «on peut la lui passer »;

* « vous pouvez toutefois vouloir
qu’on la lui passe »;

leur ont permis de penser qu’ils
pouvaient partager cette décision.

Information,
communication
et compréhension

Le vocabulaire employé et sa
compréhension par les parents
sont primordiaux. La sédation, ce
n’est ni I'arrét des traitements, ni
I'euthanasie active nécessitant
une injection de produit entrai-
nant une mort rapide. C’est
induire par l'injection d’'un médi-
cament un sommeil profond, per-
mettant a I'organisme de décider
lui-méme du moment de mourir.
Pourtant, dans le cas de C., les
parents avaient associé le mot de
sédation a euthanasie active.
Sédation sous-entendait alors :
« On va la faire mourir ». Le risque
est de faire naitre une culpabilité
insupportable chez les parents.
La grande complexité de la tache
pour le médecin releve du fait
qu’il doit s’adapter aux parents, a
leur culture, a leur niveau socio-
économique, mais également, et
c’est peut-étre le plus important,
a leur personnalité.

Nécessité ou non
d’impliquer les parents
dans la décision en cas
de mort attendue

ou décidée

Il s’agit de ne pas voler aux
parents la mort de leur enfant.
Cette implication permet d’ouvrir
le chemin du deuil aux parents,
de leur redonner toute leur place
a ce moment, de les aider a
entrer dans le deuil en ayant pu
dire adieu a leur enfant.

Les parents s’impliquent d’autant
mieux qu’ils sont accompagnés
par un membre de [I'équipe
(médecin, psychologue ou psy-
chiatre, etc.) ou toute personne
ayant eu des liens forts avec eux
et leur enfant, comme ce fut le
cas avec le médecin de C.

Et I'enfant ?

Lenfant se situe au centre d’un
tel débat et il en est aussi le
grand absent; le plus souvent il
ne lui est pas demandé de s’ex-
primer. La question se pose de
savoir s’il faut impliquer I'enfant
dans la décision de sédation. Les
parents sont-ils les seuls a pou-
voir décider de ce qui est bien
pour leur enfant ? Il se peut
qu’un enfant puisse vouloir savoir
qu’il va mourir, qu’il puisse dési-
rer vivre sa mort en conscience
avec ceux qu'il aime, voire méme
décider de I'instant de sa mort.

Ouverture
et questionnement

Autour d'un enjeu crucial de vie
ou de mort, limpuissance paren-
tale devient insoutenable. I
existe différents moyens de faire
face a l'angoisse et pour tenter
de résoudre cette impuissance :
certains parents s'attribuent une
part de responsabilité dans la
décision a prendre, préts a
endosser une culpabilité qui sera
moins douloureuse que limpuis-
sance en tant que telle; a moins
qu'ils ne la projettent ultérieure-
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ment sur le médecin en libérant
leur agressivité. D'autres parents
redoutent au contraire cette cul-
pabilité et sont reconnaissants
au médecin de prendre exclusive-
ment la responsabilité du traite-
ment. Le médecin est alors
particulierement idéalisé.

Dans les deux situations, du coté
du soignant, coexistent en alter-
nance ou simultanément le désir
de guérir - c'est ce qu'on appelle
la toute-puissance - et la peur de
I'échec, l'angoisse de perdre l'en-
fant auquel il s'est attaché et la
culpabilité latente de ne peut-étre
pas réussir a satisfaire la
demande de l'enfant, de sa
famille et de I'équipe hospitaliere.
La problématique protection ver-
sus culpabilité est-elle différente
lorsqu’il s’agit non pas de fin de
vie, mais d’un choix thérapeu-
tique ?

Le méme débat contradictoire a
eu lieu entre médecins et parents
a propos de la greffe de moelle
osseuse; il nécessite un approfon-
dissement qui donne lieu a un tra-
vail spécifique et fera I'objet d’un
colloque le 6 octobre 2000. =

Groupe Miramion Parents et soignants
face a I’éthique en pédiatrie

Création du groupe au sein de I'Espace éthique AP-HP : octobre 1997

La création de ce groupe Miramion et sa constitution par Dominique Davous
et le Dr Elie Haddad relévent d’une démarche singuliére et authentique : I'his-
toire d’une jeune fille de 14 ans* hospitalisée pour une leucémie dans un ser-
vice parisien de tout premier plan, 6 mois de traitements, une décision de
greffer, pas de donneur familial, I’existence d’un donneur de fichier, I'espoir,
la greffe, au lendemain de la greffe une faute dans I’exécution d’une pres-
cription médicale annulant tous les espoirs de guérison, la mort le 18 mai
1994, les liens forts entre une famille et une équipe soignante.

Loriginalité de ce groupe et le caractére novateur de sa démarche sont de
réunir des soignants et des parents pour parler, chacun de sa position, au-
tour d’expériences vécues et de réflexions menées a propos des soins de ma-
ladies graves en pédiatrie.

Composition du groupe

Coordonnateurs :

Dominique Davous, parent, membre de I'’Association Choisir 'Espoir; Dr Elie Haddad,
Unité d'immuno-hématologie, hopital Necker-Enfants malades, AP-HP

Membres :

Thierry Boucris, parent; Sylvie Brechenade, parent, fondatrice de

I'’Association Source Vive; Danielle Colas, parent, Association

Locomotive, Grenoble ; Yasmina Davous, kinésithérapeute, services de pédiatrie et de
neurologie, hopital de La Rochelle; Isabelle Funck-Brentano, psychologue, unité d’im-
muno-hématologie, hopital Necker-Enfants malades, AP-HP; Brigitte Herbelin, infir-
miére, service de néonatologie, hopital de Montmorency; Brigitte Lardeur, parent, As-
sociation Source Vive; Anne Lefevre, directeur de I'hopital de La Roche-Guyon, AP-HP;
Dr Pierre Lévy-Soussan, pédo-psychiatre; Dr Stanislas Lyonnet, unité de génétique,
hépital Necker-Enfants malades, AP-HP; Evelyne Marry, parent, directeur adjoint de
France Greffe de Moelle; Sylvie Nomdedeu, cadre infirmier, service d’hématologie pé-

diatrique, hopital Trousseau, AP-HP.

1 « Récit-témoignage écrit par Dominique Davous, A I'aube du huitiéme jour... Capu-

cine, Paris, LHarmattan, 1997.

Euthanasie : la fin d’un tabou ?

Journaliste médicale a Europe 1, Sophie Aurenche propose dans un livre publié fin octobre 1999, une enquéte sur

I'euthanasie.

Prés de 530 000 personnes meurent
chaque année en France. Combien
aprés une euthanasie? Sans doute
quelques milliers. Impossible de le
dire avec précision car il n’existe au-
cune statistique officielle. Tout le
monde sait. Mais tout le monde se
tait. Médecins, infirmieres, juges,
hommes politiques, familles, philo-
sophes, bénévoles au chevet des pa-
tients en phase terminale : une chape
de silence entoure le milieu hospita-
lier et les maisons de retraite lorsqu’il
s’agit de I'’euthanasie. La mort provo-
quée. Lhomicide pour soulager.
Mourir de la main d’un autre.

Euthanasie. Le mot continue de faire
peur. Il fait horreur aux uns, il en ré-
vulse d’autres. Pendant longtemps,
I'euthanasie a pu se justifier et se
comprendre en I'absence de traite-
ments contre la souffrance. Aujour-
d’hui, les progrés sont considérables :
les médecins ont les moyens de sou-
lager la douleur. Malgré tout, des pa-
tients continuent de souffrir indiment
et, a bout de forces et de volonté, ils
demandent la mort plutét que de la
laisser s’imposer naturellement...Et
on la leur donne parfois un peu vite.
Une fagon aussi pour le personnel

soignant de mettre un terme a une
souffrance et un échec de la guérison
qu’il ne peut supporter. Il y a aussi
ceux qui meurent de la main d’un
autre sans l'avoir choisi leurs
proches, des médecins ou des infir-
miéres I'ont décidée pour eux. Les eu-
hanasies clandestines sont légion.

A coté de cela, pour des raisons philo-
sophiques profondes, mirement réflé-
chies et existentielles, des hommes et
des femmes revendiquent le droit de
choisir le moment de leur mort. Que
peut-on leur répondre ? Que la loi in-
terdit, en théorie, aux médecins ou aux
infirmiéres de pratiquer I'euthanasie ?
Mais, dans les faits, aucun d’entre eux
n’a été condamné ces derniers temps
a des peines de prison ferme.

Face a face, deux lectures du serment
d’Hippocrate et des régles déontolo-
giques s’affrontent : il est du devoir
moral de I'’équipe soignante de ré-
pondre a une demande d’euthanasie,
estiment les uns. Le médecin n’est pas
la pour donner la mort, répondent les
autres : soulager, oui. Tuer, non.

Ce débat a pris une tournure tres pas-
sionnelle avec la révélation “d’af-
faires” d’euthanasie ces derniers
mois. C’est dans ce contexte que les

arguments en faveur d’'une dépénali-
sation de la mort provoquée ont re-
surgi. Et dans le méme temps, les par-
tisans de I'accompagnement de la fin
de vie n'ont jamais été aussi écoutés
et entendus, comme en témoigne le
vote de la loi sur les soins palliatifs en
juin 1999. Un texte attendu depuis
plusieurs années.

Cet ouvrage ne se veut pas “un livre
de plus” qui milite pour ou contre
I'euthanasie. Il ne s’agit pas de juger
et de prendre parti, mais d’aller a la
rencontre de tous les acteurs
confrontés quotidiennement a la
question de I'euthanasie pour les
écouter et leur donner la parole. lls
travaillent tous les jours au chevet
des mourants, ils ont réfléchi depuis
des années a la mort, a la fin de vie
et a la liberté. Grace a eux, nous pre-
nons conscience de la complexité du
débat, du danger qu’il y aurait a le
simplifier, de la nécessité de refuser
les amalgames et de mettre fin a I'hy-
pocrisie ambiante.

Chacun pourra alors se forger sa
propre opinion.

Sophie Aurenche, Euthanasie : la fin
d’un tabou ?, Paris, ESF, 1999.
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Aux limites

Euthanasie et sédation :
de la maitrise a la compréhension

Dr Michele-Héléene Salamagne, médecin-responsable, Dr Sylvain Pourchet!, médecin-attaché, unité
mobile de soins palliatifs, hopital Paul Brousse, AP-HP

Affirmer la vie et
respecter I'autonomie

border dans une méme ré-

flexion les  questions ex-
tréemes que constituent la sédation
et l'euthanasie représente un
risque. Les deux sujets traités en-
semble, proches par les situations
quil les impliquent, peuvent en
effet conduire a 'amalgame.
Leuthanasie en tant que telle est
une problématique sociale. Le mé-
decin se voit adresser une de-
mande d’euthanasie. Son art doit
le conduire a en comprendre les
motivations. La sédation est quant
a elle une technique médicale re-
levant de compétences profes-
sionnelles pour en garantir un
usage adapté et sir.
Désolidariser la demande d’eutha-
nasie ou la sédation d'une ré-
flexion globale sur la fin de vie
conduit inéluctablement a un
excés de simplification. Réduire
cette réflexion, refuser d’entrer
dans ses méandres, ses contra-
dictions, ses implications histo-
riques, sociales, morales, conduit
rapidement a valider des attitudes
contestables.
Lobjet de notre propos vise a pré-
senter au médecin quelques bases
permettant de mieux appréhender
les problématiques de la fin de vie,
selon une approche de médecine
palliative. Introductif, a défaut de
fournir des réponses définitives, il
invite le lecteur a poursuivre sa ré-
flexion.
Les soins palliatifs sont, selon la
définition de I'Organisation mon-
diale de la santé (OMS), des soins
actifs complets, donnés aux ma-
lades dont I'affection ne répond
pas au traitement curatif. Leur but

est d’obtenir la meilleure qualité
de vie possible pour les patients et
leur famille. lls affirment la vie et
considéerent la mort comme un
processus normal qu’ils ne hatent
ni ne retardent :

* ils offrent un soutien qui aide les
malades a vivre aussi activement
que possible jusqu’a la mort : sou-
lagement de la douleur et des
symptomes pénibles, prise en
compte des aspects psycholo-
giques, spirituels et sociaux dans
les soins;

* ils aident la famille pendant la
maladie du patient et le deuil
(OMS, rapport d’'un comité d’ex-
pert : “Traitement de la douleur
cancéreuse et soins palliatifs”,
éditions de 'OMS, Geneéve, 1990);
La spécificité de la prise en charge
de chaque patient en fin de vie,
met le médecin dans la difficulté
de décider en dehors de normes
préétablies. Léthique clinique
constitue une aide qui permet de
dégager de la situation particuliére
les éléments qui, intégrés aux
régles de bonne pratique, favori-
seront sa résolution. Elle fait partie
intégrante du raisonnement mé-
dical®.

Sur la base de principes éthiques
généraux - bienfaisance, non-mal-
faisance, justice, autonomie -, se
dégagent classiquement deux
grands modeles de la relation mé-
decin-malade. Le modele paterna-
liste : protéger la personne vulné-
rable en se substituant a sa
capacité de décision, jugée dé-
faillante; le modéle autonomiste :
respecter la liberté du malade qui
prend alors toutes les décisions le
concernant®.

Notre société nous confronte a
une information plurielle, a plus de

consommation, a la contestation
des savoirs et des pouvoirs institu-
tionnels, au pluralisme politique,
religieux, philosophique. La méde-
cine, toujours plus efficace, fait
aujourd’hui courir des risques que
seul le patient peut décider de
prendre pour lui-méme. Ces ten-
dances nous font sortir du modele
paternaliste. Allons-nous pour au-
tant vers un modele autonomiste
pur, qui laisserait chaque patient
faire prévaloir ses préférences sin-
gulieres, méme si elles sont dan-
gereuses pour lui?

C’est au coeur de cette tension
que se situent les décisions de sé-
dation et le débat sur I'euthanasie.

Ce qu’une demande
d’euthanasie exprime

Leuthanasie, étymologiquement la
“mort bonne”, consiste a mettre
fin a la vie d’'un patient atteint
d’'une maladie incurable et évolu-
tive, par compassion, de fagon dé-
libérée et active.

On distingue I’euthanasie volon-
taire - requise ou acceptée par le
patient - de I'euthanasie imposée
- 'accord du sujet n’a pas été de-
mandé ou obtenu. Les notions
d’euthanasie active et passive de-
vraient étre délaissées, car elles
sont source d’ambiguité®.

Quand la guérison ou la stabilisa-
tion de la maladie apparaissent
comme un espoir vain, les soins
palliatifs proposent d’interrompre
ou de ne pas initier des mesures
futiles, inutiles ou extraordinaires
qui prolongent le processus du
mourir®. |l s’agit alors de favoriser
le confort du malade, avec son ac-
cord, par tous les moyens propor-
tionnés, susceptibles de diminuer
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ses souffrances. Ces mesures per-
mettent au patient de mourir. A
I'inverse, I'acte euthanasique ne
permet pas a la mort d’intervenir
en son temps. Il met fin a la vie.
Cette distinction met en relief les
notions de causalité et d’inten-
tionnalité. Dans une logique pallia-
tive, c’est I’évolution de la maladie
qui est cause de la mort; dans le
cas de I'euthanasie, c’est I'agent
létal. Dans la premiére démarche,
on accepte I'idée que certains mé-
dicaments prescrits dans le seul
but de soulager puissent avoir une
incidence sur I'évolution fatale,
puisque I'objectif du soin est le
confort et non plus la durée de vie;
dans l'autre, il y a intention de
donner la mort.

Légalement, I'euthanasie est assi-
milée a un homicide. Elle expose
aux poursuites prévues par le code
pénal. Aux termes du code de la
Santé Publique, du code de déon-
tologie médicale (art. 38)°, du Ser-
ment d’Hippocrate, il est interdit au
médecin de provoquer délibéré-
ment la mort. Le médecin est “au
service de l'individu et de la santé
publique” (code de déontologie
médicale, art. 2). Les prérogatives
que la société Iui concede, tels que
le colloque singulier, le secret mé-
dical, etc, s’exercent en contre-
partie de I'observance de la loi.
Les demandes d’euthanasie s’ins-
crivent dans une situation de souf-
france en impasse. C’est I'appel a
I'aide d’un sujet “affronté a la mort
dans son désir de vie” qu'il faut en-
tendre®. La formulation par les ma-
lades, les proches ou les soignants
est souvent ambigué : « faire le né-
cessaire », « faire une piqdre »,
« s’endormir et ne pas se réveiller »,
« vouloir mourir », voire provoca-
trice « tuez-moi, je géne ! »...
Ces sollicitations se construisent
autour de quatre grands axes® :

- la compassion : il existe une
souffrance physique, une situa-
tion d’acharnement thérapeu-
tique. La vie est devenue
intolérable, “laisser souffrir est
inhumain”. Remarquons la confu-

souffrant;

- le “droit @ mourir” : c’est I'appli-
cation du principe d’autonomie et
du refus de la dépendance : la vie
ne vaut plus la peine d’étre
vécue. Notons ici également une
confusion entre la “liberté” de
choisir sa mort qui est reconnue
a tout individu, et un “droit” qui
n’existe ni socialement, ni Iégale-
ment, ni éthiquement;

- 'eugénisme : c’est I’élimination
des personnes physiquement ou
mentalement inadaptées au
modele social. 1l s’agit d’une
théorie utilitariste qui fut assez
populaire  jusqu’aux consé-
quences de son application dans
I’Allemagne nazie;

- la nécessité économique
I'agonie colite cher. Supprimer le
temps de I'agonie permettrait de
redistribuer I'argent vers d’autres
secteurs.

Le premier médicament adminis-
tré au patient est le médecin lui-
méme’ ! Entendre cette demande
en s’asseyant®, pour en signifier
la gravité, la recevoir sans l'inter-
préter, sans vouloir en débattre,
sans préparer une argumenta-
tion, constitue le premier temps
du soin. Il s’agit de I'étape néces-
saire aux soignants pour com-

prendre la complexité de la
situation qui a conduit a la
demande.

Une fois la parole “accueillie”,
vient I'’écoute orientée. Il existe
une différence entre vouloir mou-
rir et demander I'’euthanasie,
entre « je souhaite mourir »,
« laissez moi mourir » et « faites
moi mourir® ».

« Faire ce qu’il faut », « vous n’al-
lez pas le laisser souffrir », « s'il
mourait ce serait une délivrance »,
« faire quelque chose », sont
autant de propos a élucider sur le
champ, avec leur auteur. « Que
voulez-vous dire parla ? »,
« Qu’est-ce que cela signifie pour
vous ? ». La réponse est souvent
loin de [I'anticipation que le
médecin avait déja élaborée.

Les situations qui conduisent aux
demandes d’euthanasie sont a

possibilités d’intervention : adap-
ter un traitement antalgique
devant une douleur, s’abstenir de
nouvelles investigations face a
un épuisement, prendre en
charge une famille dans une
situation inextricable. Plus cette
recherche est minutieuse et
attentive, plus la transformation
de la situation est accessible®.

Se prémunir
d’une dictature
de Ila souffrance

La maladie constitue une blessure
narcissique. Pour s’adapter a une
nouvelle situation telle qu’une
aggravation ou un arrét des traite-
ments curatifs, le patient met en
place des mécanismes [de
défense plus ou moins fonction-
nels : dénégation, maitrise, dépla-
cement, rites obsessionnels,
régression, sublimation®t, etc.

Les projections ‘agressives cher-
chent a impliquer autrui, en I'oc-
currence le médecin : I'acte de
violence que constitue Ila
demande d’euthanasie repré-
sente une tentative d’extraire sa
souffrance en la projetant sur
l'autre. En tant que tels, ces
mécanismes d’adaptation sont a
respecter. Mais s’ils se fixent, ils
creusent bientot I'écart entre la
réalité de la situation médicale et
ce qu’en dit le patient. C’est ce
douloureux décalage ou clivage
qui conduit a la rupture, c’est-a-
dire a la demande d’euthanasie.
Linterdit permet de confronter
ces fantasmes a la réalité. Les
limites protegent le patient de
I'illusion et le médecin de devenir
victime d’une dictature de la
souffrance.

Lambivalence, coexistence d’un
désir de mort et d’un désir de vie,
est un vecteur d’équilibre entre
I'acceptation et le déni. Par une
écoute rassurante, structurée,
non projective, renvoyant I'autre
a ses contradictions, le médecin
permet aux uns et aux autres de
dynamiser une démarche d’adap-
tation.

sion entre faire disparaitre la
souffrance et faire disparaitre le
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propre ambivalence et leur
angoisse de mort réactivée.

La projection — « si ¢’était moi... »
- représente un mécanisme de
défense pouvant conduire a une
demande d’euthanasie car elle
confond les souffrances : ne pou-
vant étre affrontée, la peur de
I'agonie pense se résoudre dans
I'exclusion du souffrant, niant
son autorité et lui refusant toute
confiance dans sa capacité
d’adaptation. La relation impos-
sible dans laquelle le proche
s’est alors piégé, construit son
incapacité ultérieure a se recon-
naitre sujet digne, s’il se trouve
en pareille situation. Il assimile
I'idée angoissante qu’une mala-
die ne manque pas de s’achever
dans I'abandon.

D’autres réactions sont repé-
rables. Culpabilité : « je ne peux
le laisser dans cet état »; lassi-
tude : « ca a assez duré comme
ca» ; deuil anticipé : « pour moi,
c’est comme s’il n’était plus la » ;
agressivité!t.

Le travail du médecin vise alors a
comprendre qui souffre dans
cette situation. Le passage a
I'acte ne répondrait ni a un désir
du patient, ni au besoin de sou-
tien que les proches manifestent
a travers la demande d’euthana-
sie. Il condamnerait ces derniers
a assumer la responsabilité de la
mort d’un des leurs.

Au-dela de son engagement
aupres du patient, le médecin a
un role fondamental a jouer dans
la prévention du deuil compliqué
des proches.

Parvenir a une “hospitalité inté-
rieure”** de la souffrance de
I'autre, nécessite un fort travail
personnel, une puissante prépa-
ration.

Cette rencontre confronte le
médecin a ses propres expé-
riences de souffrance, y compris
celle des deuils répétés auxquels
sa position de soignant I'expose.
Elle le confronte a sa peur de la
mort.

Placé dans une situation d’im-
puissance, la ou il a une habitude
de la maitrise, le médecin peut

se sentir agressé, mis en accusa-
tion : il se rend coupable de ne
pas pouvoir faire plus, d’étre a
I'origine de la demande par I'an-
nonce du diagnostic.

Ses réactions de défense - agres-
sivité, impatience, mensonge,
fausse réassurance, fuite en
avant, évitement, rationalisation,
banalisation, dérision -, empé-
chent le dialogue et induisent
des souffrances plus insolubles
encore. Sortir de I'impasse par
I'identification projective conduit
a des décisions prises dans “I'in-
térét du patient” qui exposent en
fait a des retours violents.

Sans travail personnel, sans lieu
pour réaliser et distancier ses
propres conflits, la souffrance du
médecin entre en résonance
avec celle du patient et conduit a
des situations émotionnelles
insupportables. Léquilibre entre
désir et interdit de tuer est
rompu, conduisant a la perte de
reperes salutaires.

Le jeu complexe
des influences

Les justifications de I'euthanasie
par le principe d’autonomie font
peu de cas de la situation d’inter-
dépendance inhérente a toute vie
sociale. Plus encore, ignorant la
spécificité de la situation de
dépendance et de vulnérabilité
dans laquelle se trouve le grand
malade®, elles posent une auto-
nomie de fait la ou il n’existe
qu’une autonomisation a
construire, par la relation. De
quelle autonomie dispose donc le
patient soumis a I'influence de sa
famille, de ses proches, aux pré-
férences de ses soignants ?
Tous vivent dans une société
idéalisant de fagon prosélyte les
valeurs de maitrise de soi, de non
“lacher prise”, de bonne santé.
N’y a-t-il pas un « supréme para-
doxe : on rejette quelqu’un de la
communauté des vivants, et il
pense vouloir personnellement
sa mort* » ?

Laffirmation du patient : « ma vie ne
vaut plus la peine d’étre vécue »

peut s’entendre comme une
question angoissée qu’il nous
adresse : « a tes yeux, a toi qui en
est le témoin, la fin de ma vie
garde-t-elle une valeur, vaut-elle
la peine d’étre vécue ? Ai-je
conservé, malgré les transforma-
tions physiques, ma qualité de
personne et ai-je encore une
“identité a advenir” dans le pro-
cessus méme de la mort ? [...]
Répondre par la négative, c’est
faire mourir le patient deux fois :
symboliquement et réellement.
[...] On tue le sentiment d’identité
puis la personne elle-méme=*. »
Quelle est la place de la mort
dans les études médicales sinon
celle d’'un échec ? La mort,
“transgression” disqualifiante de
la “loi médicale” est source d’ex-
clusion du groupe, au moment
précis ou la réassurance des
pairs est recherchée.

Le médecin, instruit dans un
fonctionnement uniquement
“intellectuel”, ne sait pas com-
ment prendre en compte dans
son schéma décisionnel, les
influences de sa subjectivité, de
son individualité et de ses émo-
tions. Sans autre référence que
la stratégie du guérir, il n’a pas la
possibilité de s’identifier a
d’autres modeles. Donner la mort
peut apparaitre comme Ila
réponse “médicale” a la souf-
france.

Avec quelle définition de sa mis-
sion, quels concepts éthiques,
philosophiques, sociaux, spiri-
tuels ou religieux le médecin
aborde-t-il la question du soin, de
la place de la vie ? S’accorde-t-il
le “droit” de donner la mort, lui
qui, comme tout humain, en a la
possibilité ? Accueillir une
demande d’euthanasie oblige le
médecin a une réflexion évolutive
sur la mort depuis ses études
jusqu’a la fin de sa carriére :

- apprendre a reconnaitre la mort
non comme un “accident” ou une
“maladie” a guérir, mais bien
comme un événement consub-
stantiel a I'existence. La tache du
médecin n’est pas de clore cette
angoissante question de la mort



@ Fins de vie et pratiques soignantes

en s’appropriant un pouvoir divin,
ni d’étre I'instrument d’une toute
puissante autonomie du patient
qui aurait remplacé la sienne.
« La mort n’est pas sur le méme
plan que les autres ennemis
contre lesquels I’humanité se
mesure; aussi insaisissable que
le temps et plus invincible
encore, la mort n’est jamais pour
I’lhomme un adversaire [...] Le
combat contre la mort est un
affrontement sans partenaire et
I'idée méme de victoire ou de
défaite n’est plus qu’une méta-
phore®. » La banalisation de I'eu-
thanasie, qui cherche a faire de
la mort une alternative thérapeu-
tique, apparait comme une pure
défense, comme [’illusion pathé-
tique de “tuer” la mort;

- développer d’autres méthodes
de raisonnement - confrontation
a des référentiels différents, his-
toriques, philosophiques, psycho-
logiques, etc. -, de nouvelles
compétences dans le soulage-
ment des symptomes et I'accom-
pagnement;

- s’inquiéter des conséquences
humaines qu’une reconnaissance
de I'euthanasie médicalisée pro-
duirait;

On sait que la peur d’étre tué
peut persister, méme quand la
demande a été formulée. Réduire
I'autre a I'expression de ses
désirs, c’est le condamner au
silence. Ou pourra s’exprimer la
parole de souffrance si ce n’est
aupres du soignant ?

Construire un tel systeme génére
plus de souffrance encore et ne
peut, a terme, quaugmenter la
violence des demandes ;

- s’inquiéter de ses consé-
quences sociales.

Quelle relation se crée s'’il n’est
pas possible de parler de la mort
au médecin sans crainte d’étre
euthanasié ?

Quelle confiance pourrait s’ins-
taurer vis-a-vis d’'un corps soi-
gnant s’il existait une collusion
entre son réle, sa vocation de
prendre soin et un pouvoir poten-
tiel de vie et de mort sur I'autre ?

dans le méme temps, I'assurance
de la permanence des soins
attentifs, fonde une relation de
confiance, aide a la structuration
du patient, reconnu dans sa
valeur d’homme.

Apprendre a recevoir une
demande d’euthanasie, a en
comprendre les ressorts pour
mieux y “répondre” constitue I'un
des projets des soins palliatifs. Ni
solution, ni alternative a I'’eutha-
nasie, I'approche palliative a pour
objet d’aider les soignants a se
réapproprier les valeurs qui fon-
dent leur profession. Aupres du
patient, elle restaure une dyna-
mique intrinséque, seule capable
de construire du sens, de pro-
duire de I'espoir’’, c’est-a-dire de
générer de la vie jusque dans ses
contradictions.

Le soin ne peut avoir d’autre
ambition et il releve de la mission
des professionnels de la santé
d’interpeller la société. A qui
d’autre incomberait le respect de
la loi et la sauvegarde des inter-
dits ?

Sédation, identité et
dignité de la personne

La tendance a rapprocher eutha-
nasie et sédation est inévitable.
La sédation serait, pour certains,
une forme socialement accep-
table d’euthanasie : on “décon-
necte” le patient de sa
conscience en respectant l'inter-
dit de I’homicide. Pour d’autres,
évitant le passage a l'acte, ce
serait le dernier rempart qui nous
en préserve. Pourtant, ces ques-
tions de positionnement de la
sédation par rapport a I'’euthana-
sie semblent plus servir a figer la
réflexion sur la sédation, par peur
de la “pente glissante”, qu’a I'en-
richir.

Pour les soins palliatifs, il s’agit
plutét de penser librement la
sédation, c’est-a-dire indépen-
damment de toute référence a
'euthanasie. La sédation n’est
pas a proposer “en réaction” a
I'’euthanasie, mais comme un

médecin a un patient, aprés une
réflexion responsable et parece
qu’il s’agit la du traitement le
mieux adapté a la situation de ce
patient. Nous nous référerons
donc a la sédation définie
comme ['utilisation de moyens
pharmacologiques altérant Ila
conscience, dans le but de soula-
ger un patient en situation de
détresse incontrolée. Il s’agit
d’une décision médicale d’impor-
tance, puisque la sédation va pri-
ver le patient de sa capacité de
communiquer donc de décider
pour lui-méme.

Il existe en fin de vie des situa-
tions extrémes : douleur, dys-
pnée, nausée, états d’agitation,
de détresse morale, psycholo-
gique, spirituelle, etc. La plupart
sont accessibles a une prise en
charge palliative. Certaines sont
cependant, non pas difficiles a
controler, mais réfractaires a tout
moyen thérapeutique. Sédater,
représente alors la possibilité
pour le médecin d’apporter un
meilleur confort au patient. Ce
faisant, il se maintient dans la
mission du soin qui consiste a
porter assistance au malade
sans précipiter la mort; le symp-
tome “soulagé”, la maladie conti-
nue d’évoluer pour son propre
compte et c’est elle qui est res-
ponsable du déces. La fréquence
du recours a la sédation en soins
palliatifs - entre 7 et 52 % - est
impossible a préciser tant les
résultats et les conditions de réa-
lisation des études varient.

Il est impossible d’aboutir a des
conseils de “bonne pratique”
pour la sédation en soins pallia-
tifs, en raison de la non-repro-
ductibilité des protocoles utilisés
par les différents auteurs. Pour
prendre une place en compé-
tence, la sédation réalisée en
soins palliatifs doit donc essen-
tiellement s’appuyer sur les
connaissances et I’expérience
acquise en anesthésie :

- quel type de sédation désire-t-
on induire ? : analgésie, anxio-

lyse, hypnose, traitement (états promne 9
de mal épileptiques...) ? Doit- _ 8°
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elle étre légere, profonde ?
Stagira-t-il d’'une sédation termi-
nale ou décide-t-on de “réveiller”
le patient aprés un temps défini ?
- comment choisit-on une drogue
(benzodiazépine, neuroleptique,
morphiniques, = anesthésiques
intra-veineux ou volatils, etc.) :
ses indications, ses effets atten-
dus, ses effets secondaires ?
Notons que certains médica-
ments n’ont pas d’autorisation
d’utilisation en dehors du milieu
de réanimation;

- comment, en pratique, se
déroule I'administration des
sedatifs ? Quel matériel ? quelle
voie ? dans quelle séquence ?
A-t-on I'habitude de manipuler
ces produits ?

- quelle surveillance établit-on ? :
tolérance, surdosage ;

- comment évalue-t-on la profon-
deur de la sédation ? : les
échelles ;

- lcomment réévalue-t-on son
bien-fondé au cours du temps ?
Seul le souci de I'apaisement du
patient conduit a une sédation
dans une prise en charge pallia-
tive. Mais comment, au-dela de
I'apparence paisible du patient,
évaluer si la technique est réelle-
ment efficace ? La conscience
est-elle altérée au point que le
trouble ayant justifié la sédation
n'est plus percu ? Le malade
n’est-il pas condamné a une
situation pire encore ?

Des données éparses, certes
recueillies lors de circonstances
différentes de la fin de vie, peu-
vent nous aider a avancer, en
identifiant la possible persistance
d’un vécu au cours d'une altéra-
tion de la conscience.

En psychiatrie, la possibilité
d’une élaboration psychique était
conservée pendant les cures de
sommeil : il ne s’agit pas la de
juger de [Il'efficacité de cette
technique. Au cours de comas,
certains auteurs ont conclu a la
continuité des processus incons-
cients. Enfin, des troubles psy-
chiques rencontrés dans les
situations de coma ou de post-
coma semblent indiquer un fonc-

tionnement mental spécifique a
cette période.

Pendant I'anesthésie, et méme
s'il s’agit de témoignages minori-
taires, des souvenirs explicites
sont possibles. Il sont plus fré-

quents avec les sédations
légeres qu’avec les anesthésies
profondes.

Enfin, selon le type de drogue uti-
lisée, on peut mettre en évidence
des atteintes sélectives de Ila
mémoire - a différents niveaux du
processus de mémorisation ou
de remémoration - : la sédation
permet-elle au malade de ne pas
acquérir I'information ou simple-
ment de ne pas se souvenir de
son acquisition ?

Ces éléments posent la question
de la place du médecin aupres
des patients sédatés et des
moyens nécessaires au dévelop-
pement ou au maintien d’une
forme de communication. Cet
effort d’invention nous apparait
logique dés lors que lI'on recon-
nait au patient son statut d’hu-
main, avec la ou il se trouve, son
identité et sa dignité.

Poser des limites
face aux dérives

Les situations de souffrance,
auxquelles certaines fins de vie
confrontent les soignants, peu-
vent conduire a une dérive dans
I'utilisation de la sédation
détournement de médicaments
prescrits dans une indication pré-
cise - benzodiazépines contre
I'anxiété, par exemple -, augmen-
tation injustifiée des posologies -
escalade des morphiniques alors
que la douleur est controlée.
Parfois il n’existe ni réflexion sur
le geste, ni véritable choix d'une
sédation ou d'une euthanasie.
C’est l'impérieuse nécessité
d’agir, comme derniére réassu-
rance face au sentiment d’étre
dépassé, qui conduit a une
moindre vigilance éthique et thé-
rapeutique, a I'accord tacite
d’une transgression qu’on espére
libératrice.

Sous le poids de la détresse, les

repéres professionnels peuvent
céder. Le médicament ne devient
plus, dés lors, qu’un rempart
symbolique, protégeant d’une
confrontation qui met véritable-
ment le soignant en péril.

La vigilance des soignants mais
aussi l'aide de tiers - psycho-
logue, éthicien, etc. -, détachés
du soin, attentifs au vécu de
I’équipe, est précieuse pour repé-
rer ce qui constitue une limite a
la responsabilité et a la compé-
tence.

Entre besoins et limites, trouver
une place pour la sédation en
soins palliatifs, c’est identifier
des objectifs précis :

- quelles situations sont justi-
fiables d’'une sédation ?

La sédation d'un patient dans
une situation de détresse liée a
des symptomes physiques est
généralement admise. Elle est en
revanche controversée quand il
s’agit de souffrances morales,
spirituelles ou religieuses. La
complexité peut également venir
de situations ou un symptome
est techniquement controlable,
mais ou le patient refuse I'inter-
vention : une douleur résistante
aux antalgiques accessible a un
bloc nerveux;

- quels moyens diagnostiques et
thérapeutiques s’est-on donné
avant d’affirmer le caractere
réfractaire d’'un symptome ?
Comment développer une sur-
veillance efficace pour éviter des
situations de sédation abusive ?
- quels outils employer pour éva-
luer la douleur et les autres
symptémes sous sédation ?

- quelle est I'intention qui conduit
a une sédation apaiser le
patient, apaiser I'’équipe, apaiser
la famille, accélérer la mort ?
Certains répondent a cette ques-
tion par le principe du double
effet, négligeant les critiques
psychologiques et éthiques qu’on
peut énoncer. C’est dans [I'affir-
mation et le développement de la
sédation, en tant que compé-
tence médicale - formation, éva-
luation, recherche, etc., que
cette technique peut devenir,
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sans autre ambition, un outil au
service du patient en fin de vie.

L'évolution de notre société
conduit a une éviction progres-
sive de la mort du quotidien. Le
milieu médical, relayant le jeu
social, loin de proposer une atti-
tude cohérente de la prise en
charge de la fin de vie, a parfois
poursuivi le méme mouvement
de déni. Certaines portes de
chambres se sont fermées sur
des patients recevant des cock-
tails lytiques®. Leuthanasie ne
constituet pas alors une réponse
médicale, mais le moyen - parfois
coupablement simpliste - de ne
pas avoir a en trouver.

Il semble toujours hasardeux
d’aborder la problématique com-
plexe de la fin de vie par la ques-
tion ponctuelle : euthanasie et
sédation. Pour des medécins, il y
a tant a apprendre sur I'accom-
pagnement, qu’on peut parfois se
demander si I'’euthanasie, voire
la sédation, ne sont pas “utiles”
pour bloquer une réflexion essen-
tielle a 'amélioration immédiate
des conditions de vie du plus
grand nombre de patients en
phase terminale. On pourrait y
lire ce que Jacques Lacan
nomme la forclusion, c’est-a-dire
une opération de linconscient
empéchant efficacement d’at-
teindre un but visé sincerement.
Nous avons tenté de montrer
comment une réflexion médicale
pouvait se construire pour abor-
der les situations de demande
d’euthanasie et de sédation.
Dans le premier cas, nous
sommes engagés a comprendre
ce qui méne a la formulation, a
construire un rapport d’altérité.
Dans le second, il faut dévelop-
per la maitrise d’'une technique,
de ses indications et de ses
limites.

Le médecin affirme son domaine
de compétences en recevant et
en accompagnant une demande
d’euthanasie, en gérant une
sédation. Refuser de pratiquer un
homicide, au-dela du respect de
I'individu et des régles qui régis-

sent la vie en communauté, c’est
renvoyer a la société les fron-
tieres de [I'exercice médical.
Ainsi, le médecin participe a la
réflexion que chaque citoyen sou-
haite mener sur la facon dont il
sera pris en charge a I'heure de
sa mort. =
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Aux limites

| originalité du débat belge sur
I'euthanasie : analyser et discuter
les valeurs en question

Myléne Botbol-Baum, professeur de philosophie, unité d’éthique biomédicale, faculté de médecine,

Université catholique de Louvain
C omme son nom l'indique, le

comité d’éthique fédéral
belge fédere les divers frag-
ments culturels qui constituent
la société belge. Il a été créé en
1996. Ce comité, comme en
France, n’a qu’un pouvoir consul-
tatif, mais sa tache est plus dif-
ficile au sens ou il n’existe pas
en Belgique de pouvoir centrali-
sateur ni de culture belge uni-
fiée. Ce comité d’éthique a donc
une fonction symbolique tres
forte, celle d’élaborer des
consensus qui ne soient pas des
consensus mous. Le comité fé-
déral est percu par certains
comme un laboratoire d’idées
pour construire un consensus
européen de principes bioé-
thiques pragmatiques. Pourtant,
aucune culture consensuelle ne
peut s’élaborer sur I’euthanasie,
qui, si elle devient un droit, res-
tera paradoxalement un droit
privé protégé par des institutions
publiques. La Ilégitimation du
droit privé a la revendication du
droit de mourir ne pouvait donc
dispenser d’un débat public sur
I’euthanasie. Ainsi, la commis-
sion a sagement choisi de faire
un état des lieux des pratiques et
des sensibilités en procédant par
étapes. Il s’agissait de limiter la
problématique complexe de I'eu-
thanasie a la question de “I'op-
portunité d’une intervention légis-
lative en matiere d’euthanasie”.
Les questions plus larges du tes-
tament de vie et des patients in-
compétents, de la néonatalogie
a la psychiatrie, sont traitées
dans le long terme par des sous-
commissions.

Considérations
personnelles
et politisation du débat

La difficulté d'une réflexion
éthique appliquée réside pourtant,
a mon sens, dans la limitation
méme de cette définition de I'eu-
thanasie a une « interruption mé-
dicale de la vie a la demande des
incurables » qui rend le débat pu-
blic déplacé, puisque I'euthanasie
est définie comme une question
privée du choix de mourir permis
par les techniques de la médecine
contemporaine. On ne peut nier
aujourd’hui que cette question dé-
passe le choix personnel et qu’elle
a une incidence symbolique et
économique. Il émergeait du non-
dit sur I'’euthanasie une vague op-
position entre I’Association pour le
droit de mourir dans la dignité
(ADMD) qui a eu, il faut le dire, le
mérite d’exiger plus de transpa-
rence dans les pratiques et de dé-
noncer les effets de la clandesti-
nité, et le milieu catholique qui,
pudiquement, évitait la question.
Le débat sur la scéne médicale
était tout aussi partagé que le
débat public ce qui a eu pour effet
de miner la confiance des patients
qui ne partageaient pas les
mémes convictions que leurs mé-
decins entre :

* ceux qui se situent clairement
dans le camp idéologique des
libres-exaministes pour lesquels le
principe d’autonomie était une va-
leur sacrée;

* ceux, plus mélangés, défendant
une position vitaliste du respect de
la vie ou I'on trouve aussi bien des
positivistes que des chrétiens plus

ou moins fondamentalistes ou
simplement des militants des
soins palliatifs. Le fait d’appartenir
aux deux cultures et de mettre
'accent sur le patient et ses
convictions plurielles a permis au
mouvement des soins palliatifs de
traverser ces frontieres. C’est-a-
dire de ne pas se positionner sur le
plan du conflit de convictions, mais
plutét - a partir d’'une éthique nar-
rative - sur celui montrant de ma-
niere pragmatique la difficulté
d’établir des jugements cliniques a
partir de principes abstraits, ce
qui, dans une équipe pluridiscipli-
naire, est souvent la cause de si-
tuations conflictuelles.

Tel fut le premier constat de la
commission fédérale belge qui,
face a de nombreuses propositions
de lois, décida de répondre a une
demande du public qui exprimait
majoritairement (4/5) une volonté
de dépénaliser I'euthanasie. Ce
débat, nous I'avons dit, avait lieu
en paralléle avec I'évolution du dis-
cours soins palliatifs des milieux
chrétiens vers les milieux libres-
penseurs, sans que ce discours
soit nécessairement pergu comme
s’opposant par principe a une
forme ou une autre d’euthanasie.
Des plates-formes inter-universi-
taires en soins palliatifs ont gran-
dement participé a dénouer les cli-
vages en publiant une charte ou
s’affirmait clairement que les soins
palliatifs ne constituaient pas une
réponse a toutes les demandes
d’euthanasie, tout en affirmant le
statut d’exception des euthanasies
non volontaires dont la banalisa-
tion inquiétait I'ensemble de la
communauté médicale.
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Ce texte soulignait I'impact socio-
économique des décisions de fin
de vie en milieu hospitalier. Leu-
thanasie est alors apparue, pour
I'ensemble du public, comme une
question de politique de santé qui
ne pouvait étre décidée de ma-
niére responsable qu’en tenant
compte de I'ensemble des convic-
tions qui ont pu étre rassemblées
en quatre propositions. Cet avis
mettait assez fidelement en scéne
la complexité du débat en Belgique
pluraliste. Pourtant, la question fut

abordée dans [I'inexpérience
puisque ce fut la premiere traitée
par la commission fédérale

d’éthique, bien que la Belgique ait
cette particularité d’étre une so-
ciété complexe, ayant une grande
expérience du débat visant a pro-
téger les convictions plurielles au
sein du débat démocratique, et ca-
pable de dépasser les clivages
idéologiques entre les commu-
nautés flamande et wallonne, ca-
tholique et libre-exaministe. Ceci
explique que l'avis se présente
sous forme de quatre propositions
ouvertes au débat parlementaire.

Des propositions : entre
autonomie et régulation

1. Légalisation de I'’euthanasie :
défense du principe d’autonomie.
2. Régulation procédurale d’une
euthanasie décidée en colloque
singulier entre médecin et patient :
principe de responsabilité médi-
cale.

3. Régulation procédurale au sein
de chaque équipe soignante dans
une perspective de co-responsabi-
lité interdisciplinaire : régulation
procédurale respectueuse des
principes pluriels des patients né-
gociée de maniere co-responsable
entre soignants et patient lorsque
celui-ci est compétent.

4. Maintien du statu quo de l'in-
terdit pur et simple : défense du
principe du sacré de la vie, ou du
respect absolu de I'interdit de tuer.
Il est facile de démontrer, en ana-
lysant ces propositions, comment
des principes éthiques isolés peu-
vent étre affaiblis par le contexte

spécifique de la fin de vie qui exige
une inventivité provoquée par la
possibilité de choisir la modalité
de sa mort tout en délégant I'exé-
cution de ce choix a autrui. Il est
évident que les quatre proposi-
tions ne constituent qu’un travail
préliminaire qui a eu le mérite de
mettre en scéne les clivages idéo-
logiques et d’affiner le questionne-
ment vis-a-vis des patients
concernés. Il a aussi souligné la
difficulté que représentaient des
décisions médicales prises sans le
consentement éclairé du patient
face a un acharnement thérapeu-
tique qui n’aurait, pour des pa-
tients “incompétents”, que I'effet
de prolonger les souffrances ou
des colits qui pourraient étre dis-
tribués plus justement a des pa-
tients n’étant pas parvenus a un
stade terminal de leur maladie.

La premiére proposition repose
sur la valorisation unidimension-
nelle de la valeur d’autonomie.
Elle défend le droit de mourir au
nom de la valeur absolue du pa-
tient a disposer de lui-méme, de
sa vie et récuse une longévité ar-
tificielle provoquée par I'acharne-
ment thérapeutique ou palliatif.
Elle introduit juridiquement la de-
mande de modification du code
pénal permettant d’assimiler I'eu-
thanasie volontaire a un acte mé-
dical. Ceci met en question la dé-
ontologie médicale existante ainsi
que I'archaisme d’un discours juri-
dique n’ayant pas intégré le droit
des patients a disposer de leur vie.
Elle revendique une reconnais-
sance de l'individualisme ambiant
et questionne la légitimité de
I'Etat & traiter des questions qui
relévent du droit privé.

La seconde proposition s’aligne
sur le modéle du compromis hol-
landais entre pouvoir médical et
pouvoir législatif. Elle propose un
maintien symbolique de l'interdit
du meurtre, tout en permettant le
suicide assisté par une jurispru-
dence sur une régulation juridique
rigoureuse des euthanasies volon-
taires sous controle médical au
nom de I'autonomie du médecin
et du patient.

La proposition trois (que nous
avons défendue) récuse les deux
approches principalistes mention-
nées ci-dessus et ci-aprés. Elle in-
vite a tenir compte de I'avancée
de I'éthique clinique développée
par la culture soins palliatifsien
Belgique et par les diverses cel-
lules d’aide a la décision qui se
sont développées dans les co-
mités d’éthique hospitaliere. Le
choix méthodologique est de“ne
pas adopter de position principa-
liste ou institutionnelle, mais de
situer le patient au centre du pro-
cessus décisionnel afin que son
désir puisse peser plus lourd que
son dossier médical. Cette
éthique clinique interne a chaque
service aurait pour avantage de
protéger a la fois I’'autonomie etila
vulnérabilité du patient. Ces deux
valeurs sont intrinsequement liées
dans les phénomenes de fin de
vie.

La proposition trois permet égale-
ment de postposer la question ju-
ridique en invitant en premier lieu
a s’interroger sur la clandestinité
des pratiques banalisées d’eutha-
nasies en milieu hospitalier. Cette
premiére étape devrait permettre
au droit de se mettre en phase
avec la réalité de terrain dont les
aspects singuliers ne pourraient
qu’étre masqués par une ap-
proche juridique positiviste et nor-
mative. Les sondages ont bien
montré que les euthanasies vo-
lontaires étaient devenues un fait
de société que lI'on ne pouvait
plus ranger dans la catégorie de
I'exception. Cette prise de
conscience de I'ambiguité de la li-
berté médicale face a la liberté
vulnérabilisée du mourant, fait de
la responsabilité un principe ou-
vert de I’éthique clinique dont la
narration devra mettre le droit et
la médecine en question. Cette
éthique clinique a travers laquelle
s’élabore le jugement a plusieurs,
réinvente un espace politique ho-
rizontal ou la co-responsabilité
évite l'autoritarisme de la déci-
sion face a un phénoméne dont
nous avons une égale ignorance :
la mort.
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Assumer incertitude
etifragilités

La position légaliste anti-eutha-
nasie, elle, exprime la volonté prin-
cipaliste de respecter le sacré de la
vie en interdisant, en toute circons-
tance, la pratique de I'’euthanasie
volontaire au nom du principe in-
tangible du respect de la vie, une
biophilie supposée s’opposer a la
nécrophilie ambiante. Ce désir dé-
passe d’ailleurs les clivages idéolo-
giques traditionnels puisqu’un ju-
riste positiviste et libre-penseur
défendait ce principe au coté d’'un
juriste fondamentaliste chrétien.

Il est donc assez remarquable que
le débat ait permis la diversité de
ces avis et surtout, la traversée
quils font des clivages idéolo-
giques traditionnels. Une majorité
du public s’est donc retrouvée au-
tour de la troisieme proposition qui,
étant la moins principaliste, est la
plus ouverte aux convictions plu-
rielles. Il s’agissait, en ouvrant le
débat, de donner une idée claire
des différentes formes d’euthana-
sies pour décider ensemble de leur
légitimité relative.

La question de I'’euthanasie a cris-
tallisé la crise d’incertitude face
aux fondements, possibles ou im-
possibles, de nos valeurs morales.
La réflexion éthique joue un role
fédérateur des morales plurielles
en ce qu’elle tente d’assurer un
consensus entre l'intention, I'ac-
tion et sa conséquence. Ce
consensus est pourtant extréme-
ment difficile a établir dans le
débat sur I'’euthanasie, précisé-
ment a cause de la polysémie qui
régne autour de ce terme. Leutha-
nasie est vécue soit comme I'ul-
time acte de compassion médicale
soit comme I'abus de pouvoir su-
préme du médecin qui, en agissant
sur “la mort naturelle”, se pren-
drait pour Dieu et outrepasserait
'usage de ses privileges en violant
le contrat de confiance qui permet
la relation respectueuse entre mé-
decin et malade. Mais les soi-
gnants savent combien ces consi-
dérations sont abstraites. Les
médecins savent combien elles

sont faibles a orienter une décision
juste dans les situations de
désarroi moral ou physique ou se
trouve le mourant, méme si celui-
ci est dit “compétent”. Nul n’ignore
surtout combien la condamnation
a la responsabilité d’agir ou de
s’abstenir d’agir, d’arréter tout trai-
tement futile par exemple,
manque de repéres de jugements,
de réglementations procédurales
qui pourraient soulager de la diffi-
cile liberté d’assumer qu’un mé-
decin ne puisse pas toujours guérir
et qu'il doive parfois se contenter
de soulager des souffrances qui
n’auront aucune valeur rédemp-
trice et apparaissent méme
comme insupportables, voire ab-
surdes.

Discuter les conflits
de valeurs

Comment dans des institutions de
soins complexes et aux références
idéologiques nécessairement plu-
rielles, se situer face au conflit des
valeurs?  Faut-il  hiérarchiser
celles-ci par autorité ou a travers
une éthique de la discussion?
Telles semblent étre les deux op-
tions fondamentales du médecin
responsable, méme si en tant que
citoyens, nous sommes devant “la
valse des éthiques” un peu comme
des zappeurs qui changent de pro-
gramme selon l'intérét du mo-
ment : abstention, acharnement.
Limpératif de soulager le patient
est clair, reste a savoir selon
quelles modalités, et siles moyens
mis en place ne risquent pas de
pervertir I'intention!

Prétendre qu’il existe un
consensus implicite des valeurs
dans une institution médicale quel-
conque serait nier le fait que le plu-
ralisme de convictions, devant des
situations cliniques nouvelles de la
mort médicalisée, dépasse les cli-
vages idéologiques traditionnels.
Elle se concentre sur le mode d’ac-
tion choisi par les divers soignants.
Mais la médecine hospitaliére peut
plus difficilement se contenter du
relativisme sur une question aussi
fondamentale que les modalités et

les limites des solidarités a offrir
aux patients. Elle a besoin de prin-
cipes clairs mais ouverts, qui vont
orienter I'action, méme si ces prin-
cipes seront repensés en situation
et adaptés aux besoins particuliers
du patient. En fin de vie, la diffi-
culté a poser un acte de solidarité
avec celui qui quitte la commu-
nauté des personnes, mene a
changer d’approche et a se tourner
vers les soins palliatifs. Quand les
médecines palliative et curative ont
épuisé les options dont elles dis-
posaient, la question de I'eutha-
nasie est de plus en plus posée.
Avant méme de parler de pro-
blemes de décisions d’arrét de
soins ou d’acharnement thérapeu-
tique ou d’euthanasie passive ou
active, il nous faut parler de la dif-
ficulté d’aborder la question de la
souffrance dans toute institution
médicale. C’est peut-étre un des
seuls progrés de ce siecle; les
analgésiques ont rendu scanda-
leuse toute souffrance inutile pour
les patients comme pour les soi-
gnants. Toute la question est de
savoir si la souffrance est une dé-
termination essentielle de la fin de
vie, ou s’'il y a des moyens d’y
échapper qui soient cohérents, a
la fois avec une éthique de convic-
tion et avec une éthique de res-
ponsabilité médicale. Souvent, les
médecins se trouvent en conflit
entre deux systémes référentiels,
le cadre objectiviste de la science
et le cadre subjectif de leurs
convictions ou religion.

Le conflit est beaucoup plus fort
pour un médecin dont les convic-
tions rendent incohérents les prin-
cipes de bienfaisance et d’auto-
nomie. Il reste a hiérarchiser les
principes conflictuels pour en faire
les simples outils d’'une prise de
décision qui n’ait pas, pour le pa-
tient, la violence de la seule ratio-
nalité. C’est face a des situations
cliniques trés concretes de déci-
sion d’acharnement ou d’arrét de
soins que les conflits de conviction
sont les plus violents. lls s’élabo-
rent autour d’une définition soit
d’une liberté infinie qui ferait de la
détermination de la mort une nou-
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velle liberté du sujet, soit une Ii-
berté finie du décideur qu’est le
médecin ou autre soignant. Cette
situation fait de la passivité face a
la mort et de son accueil, la condi-
tion de la transcendance. Je crois
d’ailleurs que I'on fait la rencontre
la plus aigué de la transcendance
face a la vulnérabilité du malade,
du pauvre, du sans-papier. Vision
que la civilisation judéo-chrétienne
aléguée a un monde confronté ala
quotidienneté oppressante du mal.
Rien ne peut philosophiquement
trancher face a la liberté ou a la
soumission a la mort qui est es-
sentiellement le choix du sujet.
Pourtant, une institution ne peut
agir dans un cadre dont la seule
régle serait le relativisme des va-
leurs. Toute institution démocra-
tique se doit de maintenir I'impé-
ratif “d’aimer [l'autre comme
soi-méme” qui implique d’aimer la
différence de I'autre et non de la
refuser par fidélité a sa loi propre,
dans un repli identitaire. Toute la
difficulté de I'éthique est dans ce
dilemme. Accueillir I'autre tout en
restant soi-méme. Le probléme se
pose en des termes similaires
dans toute institution consciente
de son articulation a d’autres ins-
titutions constituant le tissu social.
La question politico-juridique
posée par I'euthanasie est de sa-
voir jusqu’a quel point celle-ci peut
demeurer un choix pour le sujet,
dans une société ou seuls les étres
autonomes sont valorisés ? Les lé-
gislations européennes autorisant
le suicide ont fait de la vie la pro-
priété du citoyen et non de I'Etat.
Le probléme du respect de I'eu-
thanasie volontaire est qu’elle
place le médecin dans la situation
paradoxale d’étre I'acteur du choix
du malade ce qui semble annihiler
le choix qui a fait du médecin un
protecteur de la vie pour en faire
un partenaire de décisions de vie
individuelles.

L'hépital au cceur
des enjeux

Certains ont tenté de justifier I'acte
euthanasique, face aux avancées

biomédicales, affirmant que
'acharnement thérapeutique était
responsable de morts prolongées
équivalentes a des tortures qui fai-
sait de la décision médicale d’eu-
thanasie active, une nouvelle res-
ponsabilité, et du choix de I'heure
de la mort une nouvelle responsa-
bilité du patient. Certaines études
sociologiques ont complexifié le
débat, montrant qu’il y avait divers
groupes sociaux qui, au nom du
droit a la vie, conquéte de nos dé-
mocraties riches et responsabilité
solidaire envers les vulnérables,
ont jugé que la normalisation de la
mort médicalisée pouvait étre
cause d’une dérive radicale de I'en-
semble de nos valeurs démocra-
tiques.

Mais la vie peut-elle étre définie en
termes de droit? Cette remise en
cause du droit a dire le vrai pour tous
met en valeur une éthique de la dis-
cussion. C’est donc au-dela du col-
loque singulier ou du microcosme de
I'hopital que la question de I'eutha-
nasie tente de se penser aujourd’hui
en termes plus généraux de santé
publique. Cela nous force a repenser
un lien social ou la mort de I'autre
nous affecterait autant que notre
mort propre (cf. la pensée de Em-
manuel Levinas).

Au-dela du débat entre vitalisme et
droits de ’'homme, nous connais-
sons la difficulté pour un Etat de
droit de maintenir une coexistence
entre démocratie et économie de
marché; les hopitaux, comme
n’importe quel autre secteur éco-
nomique, étant soumis a cette lo-
gique. La rationalité économique a
déclaré la guerre aux intéréts indi-
viduels et cela place le débat dans
un contexte radicalement autre,
qui redonne un sens aigu aux va-
leurs sociales et fait de I'impératif
de solidarité et de justice sociale
un projet de préservation de l'idée
de société. Pourtant, les pragma-
tistes auraient tendance a nous
dire que la justice distributive des
soins doit se faire essentiellement
en termes de rationalité écono-
mique et que I'on doit percevoir le
patient non pas en tant que per-
sonne ou autrui (concept inopérant

en termes de rationalité écono-
mique) mais en tant que chaque-
un c’est-a-dire en termes de n’'im-
porte-qui.

Lhopital a-t-il les moyens de conci-
lier réalité socio-économique et
utopie sociale? Cette responsabi-
lité doit-elle étre pensée en termes
de choix ou en termes d’obliga-
tion? Ce débat a sensibilisé I'opi-
nion publique au fait que la ques-
tion de I'’euthanasie nous renvoie
radicalement a notre capacité de
solidarité envers les plus vulné-
rables. En d’autres termes, il est
urgent que nous nous donnions les
moyens de réaliser, a travers une
éthique de la discussion, des
régles procédurales qui puissent
nous préserver de la confusion
entre respect négocié des libertés
individuelles et revendication
d’une liberté de principe. m
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Aux limites

Les soignants Face aux demandes
réitérées de mort

Pr René Schaerer, unité de concertation et de recherche pour le traitement des affections cancéreuses,

CHU de Grenoble

Les soignants au sens large, j'en-
tends donc aussi les médecins, se
trouvent parfois face a la demande
de provoquer la mort d’'un patient
ou de l'aider a se suicider. Cette
demande est-elle fréquente ? Cela
dépend certainement des condi-
tions d’exercice mais aussi du type
de relations que nous entretenons
avec nos patients et enfin, de notre
aptitude a entendre. Un médecin
généraliste, retraité depuis peu,
me disait cette semaine n’avoir
jamais été confronté a ce probléme
pendant toute sa carriére. Les infir-
miéres, a l'inverse, disent qu’elles
recoivent des demandes que les
malades n’osent pas formuler au
médecin. Ceux d’entre nous qui ont
une pratique des soins palliatifs
soulignent souvent le caractere
exceptionnel de la demande; pour
ma propre pratique, je ne I'évalue
pas a plus d’une tous les 2 a 3
mois. Toutefois, ce n’est pas la fré-
quence de la demande qui compte
mais l'intensité de souffrance dont
elle témoigne chez celui ou celle
qui la formule, et la crise a laquelle
elle confronte le soignant.

De qui provient cette demande ?
Elle a 5 origines possibles : la
société, la personne elle-méme,
la famille ou I'entourage, I'équipe
et le soignant.

Ce que signifie
I'expression
d’'une demande de mort

La société, dans son état actuel,
exerce sur les soignants, une forte
pression en faveur du geste eutha-
nasique. A travers le débat sur sa
légalisation ou sa dépénalisation,
les soignants peuvent discerner
peu a peu lidée que, pour la
société, I'euthanasie dans certains
cas est légitime et que l'on en

confierait bien la mission au méde-
cin. Laction militante de mouve-
ments comme I’Association pour le
droit de mourir dans la dignité
(ADMD) est loin d’étre sans impact
sur les soignants. Les conversa-
tions et les médias répandent ces
idées. Finalement, c’est peut-étre
bien de la société que les soi-
gnants recoivent de la facon la
plus réitérée, cette demande.
Dans notre pays plusieurs milliers
de personnes, nous dit-on, ont
sur elles un “testament de vie”
dans lequel elles demandent
qu’en cas de maladie incurable,
on évite de prolonger leur vie, que
tout soit fait pour les soulager et
in fine que leur vie soit abrégée.
Je nmai le souvenir que de deux
patients qui m’aient fait part de ce
testament et m’en aient demandé
le respect. Lune d’elle a ultérieure-
ment dit qu’elle regrettait ce testa-
ment et nous demandait de ne pas
en tenir compte. Il est possible -
c’est ce qui ma été dit par une
interlocutrice - que mes malades
connaissent mes positions et les
respectent, ou encore que le testa-
ment de vie s’applique moins a la
mort par cancer qu’a la mort dans la
démence. Le fait est que je n’ai eu
qu’exceptionnellement a le prendre
en compte dans ma pratique.

Les personnes malades expriment
parfois des demandes de mort.
Elles n’expriment pas alors seule-
ment une souffrance physique : il
faut reconnaitre clairement que le
traitement de la douleur et des
autres symptomes n’est pas, ou
n'est pas a Iui seul, la solution
alternative a [I'euthanasie. La
demande de mort d’'un patient, et
singulierement la demande réité-
rée, exprime la souffrance globale
dont parlait le Dr Cicely Saunders
fondatrice du Saint-Christopher’s

Hospice. Cette souffrance crée une
situation sans issue qui pousse le
patient a chercher comment il
pourrait y échapper. La différence
entre une demande instantanée et
une demande réitérée réside en
ceci que le patient réitérant sa
demande a perdu quelque chose
de I'ordre de I'espoir.

Les demandes sont parfois expri-
mées par la famille ou I'entourage.
Cette demande, rare jusqu’ici, ne
peut que devenir plus fréquente a
la faveur du débat public actuel.
Trois points ressortent :

* cette demande traduit toujours
une souffrance dans laquelle
toute I'histoire familiale, mais
aussi les projections (« a sa
place... ») jouent un role;

* la demande de la famille ou de
I’entourage témoigne souvent
d’un processus de deuil anticipé
au sens ou, a la faveur d’un pro-
nostic trop précis, et d’une perte
d’espoir, la famille a déja subi la
perte de I'étre cher ;

* enfin, cette demande est parfois
la conséquence d’engagements
pris par la famille, de promesses
faites au malade de « ne pas le
laisser souffrir ». Ces situations-la
donnent alors aux demandes des
familles un caractére particuliére-
ment insistant et compulsif : une
telle famille, a la fois liée par sa
parole et blessée par la perte de
I'étre cher, ne peut pas étre
rejointe dans sa souffrance.

La Iégitimité des
positions respectives

Dans une équipe soignante, ou
une équipe médicale, n'ayant pas
débattu et adopté une position
ferme, arrétée sur le refus de I'eu-
thanasie active, la proposition de
hater la mort d’'un patient peut
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étre évoquée comme une solution,
parmi d’autres, devant I’échec
thérapeutique ou la souffrance
physique. Il suffit de le faire une
fois, ou quelquefois, ou qu’une
autre équipe le fasse de facon
notoire, ou encore que l'aligne-
ment sur le modéle néerlandais
soit représenté comme synonyme
de progrés et de modernité. Dans
les nombreux questionnaires
dépouillés, il y a quelques années,
sur le théme des cocktails
lytiques, apparaissent de la part
des soignants des réponses favo-
rables a I'euthanasie comme solu-
tion thérapeutique recevable
quand les malades souffrent,
quils l'aient demandée ou non.
Jinsiste I'euthanasie active
apparait comme une solution pro-
posable au méme titre qu’une pro-
position thérapeutique, quand,
dans une équipe, il n'y a pas de
tradition claire qui place I'euthana-
sie hors du domaine des soins.
Mais tous les soignants et tous les
médecins ne travaillent pas en
équipe. Lactualité I'a brutalement
souligné - a propos de l'infirmiére
de I'hopital de Mantes-la-Jolie, il y
a des soignants totalement isolés
dans leur équipe. La demande de
mort peut spontanément s’élaborer
a lintérieur du soignant lui-méme.
Le désir de mort d’autrui, que nous
refoulons en général, peut trouver
une issue quand, dans un senti-
ment d’échec ou par projection,
nous ne supportons plus de soigner
un malade. Lexpression « c’est
insupportable », dans son ambi-
guité, montre bien que le soignant
est parfois confronté dans sa
propre vie psychique, au désir que
son patient meure.

Faut-il dire que sa situation devient
sans issue quand il a cru devoir
promettre qu'il irait jusque la ? Si
j'avais donc une chose a dire aux
médecins et aux infirmieres, je
dirais : « Ne vous engagez jamais a
cela ! » J'y reviendrai.

Je n’entrerai pas dans un débat
dialectique pour opposer les argu-
ments des partisans de la légiti-
mité de I'euthanasie et leurs

tion a dire que le cri de souffrance
d’'un grand malade, ou d’un
malade qui voit progresser inexora-
blement son handicap, est légitime
quand il demande a mourir : son
cri est légitime. Que le soignant,
singulierement le médecin, se
sente devant une telle demande
dans une insupportable situation
de double contrainte, est Iégitime
également. Cette situation de
double contrainte est créée par le
contrat qui le lie a son patient : s'il
accede a sa demande, il n’est pas
le médecin que son idéal lui a fixé,
mais s'il n‘accede pas a la
demande, il n’est pas le bon méde-
cin que son malade attend.

C’est pourquoi, il n'est pas pos-
sible, ou il serait imprudent, d’at-
tendre d’étre dans cette situation
pour y réfléchir. Léthique clinique,
en tant que discipline destinée a
aider a la décision en I'éclairant par
le débat, n’est pas ici pertinente. Il
importe, a mon sens, d’avoir réflé-
chi aux enjeux et d'avoir arrété,
pour soi-méme et s’il y a lieu, pour
son service, une position claire.
Les pressions sociales sur les soi-
gnants et les institutions de soins
sont considérables. Cela constitue
un fait sociologique normal. Dans
une large mesure, les représenta-
tions que nous avons de notre
métier et de notre mission sont ins-
pirées de I'image sociale de I'infir-
miére ou du médecin; cette image
a laquelle nous avons voulu nous
identifier. Et il ne faut pas se leur-
rer sur l'issue du débat actuel si
cette issue ne dépendait que des
pressions sociales : I'opinion se
familiarise peu a peu avec lidée
que l'euthanasie est légitime. Le
risque est clairement que la repré-
sentation sociale du médecin et du
soignant inclue, peu a peu, I'image
d’'une personne compétente pour
nous faire mourir. Mais pointons du
doigt quelques ambiguités de ces
pressions sociales. Les mots, on I'a
beaucoup dit, sont trés ambigus.

Des équivoques
en action

nal Libération consacrant un dos-
sier a certains aspects de I'eutha-
nasie a clairement montré que nos
contemporains ne font pas de dis-
tinction entre I'arrét des thérapeu-
tigues disproportionnées ou
inutiles et I'acte d’injecter un pro-
duit toxique. Nous sommes pour
une large part responsables de
cette confusion dans la mesure ou
nous avons désigné ces deux atti-
tudes par le méme mot assorti des
adjectifs inappropriés de “passive”
ou d’“active”. Responsables aussi
ceux qui ont monté en épingle et
érigé en cas général les situations
indiscutablement difficiles ou I'ar-
rét d’un traitement disproportionné
ou inutile est ressenti par un soi-
gnant comme un acte qui tue.
Lors d'un récent débat télévise,
dans La Marche du Siécle du 23
septembre 1998, on parlait
“d’aide a mourir” au lieu de “mort
provoquée”. Nous pourrions mul-
tiplier les exemples et souligner
comment I'expression “faire dor-
mir” ou son équivalent technique
“sédater”, que les soignants des
soins palliatifs ont appris a
employer, sont lourds d’ambiguité
pour le public et en retour pour
les soignants. Toute I'histoire du
cocktail lytique est expliquée par
une ambiguité analogue.

Or, les soignants confrontés aux
demandes de leurs patients ont
besoin de recevoir de la société,
des institutions qui les emploient
et des groupes professionnels
auxquels ils appartiennent, des
messages clairs. Cela, aujour-
d’hui, est loin d’étre le cas.

La pression sociale s’exerce éga-
lement sur les soignants a propos
du sens de leur mission.
Lexpression courante « & quoi ¢a
sert de prolonger des souffrances
inutiles ? » fait peser sur les soi-
gnants une lourde question. En
effet, le soignant se questionne
sur l'utilité sociale de son métier.
Il se représente comme répon-
dant a des demandes indivi-
duelles de soins, de soulagement,
de restauration de la santé. « A
est une

quoi ca sert... ? » promne 99
maniére de nier le sens que le soi- __ °7
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gnant donne a son métier. Un édi-
torial récent d’'un grand quotidien
régional suggérait que la légalisa-
tion de I'’euthanasie allait s'impo-
ser en raison méme du
vieillissement de la population !
Quand la société laisse entendre
aux soignants qu’ils pourraient,
dans certains cas, provoquer la
mort de patients dont les soins
n'auraient plus de sens, elle
laisse entendre aussi que la
valeur d’un étre humain équivaut
a son utilité et que le soignant
n'est la que pour restaurer un
étre humain utile ! Or la valeur
d’un étre humain est un “en-soi”.
Tous les “glissements” devien-
nent possibles si les soignants se
laissent influencer par les pres-
sions de la société.

Je souhaiterais donner un
exemple pour appuyer les argu-
ments en faveur de I'euthanasie
volontaire et de sa dépénalisa-
tion : Jean-Marie Cavada, dans
son émission télévisée La Marche
du Siecle, du 23 septembre
1998, a utilisé le témoignage de
la mére d’'une handicapée men-
tale qui, poussée a bout par sa
souffrance, avait tué sa fille.
Jamais, s’il devait y avoir dépéna-
lisation de Il'euthanasie volon-
taire, notre Parlement ne voterait
I'euthanasie des handicapés
mentaux ; I'exemple des crimes
nazis est heureusement trop
proche de nous pour cela. Mais
dans une telle émission, les soi-
gnants n’entendent-ils pas, eux,
le message ? Font-ils la diffé-
rence entre l'euthanasie d’un
malade qui le demande et celle
d’un patient qui ne peut rien
demander ?

Une attitude d’écoute
et de compréhension

Face a la demande qui s’exprime
dans la relation de soins, les
enjeux sont d’'une autre nature. Il
faut en éclairer le soignant :

- apprendre a écouter la vraie
demande.

Des positions claires, et aujour-
d’hui nombreuses, de psychana-

lystes ou de psychothérapeutes
de formation analytique, permet-
tent de dire au soignant que la
mort ne peut pas étre I'objet de
désir. La mort, en tant que telle,
ne nous est pas représentable.
Cela ne signifie pas que ce n’est
pas la mort que le malade, a bout
de souffrance et plongé dans le
désespoir, en vient a demander,
et de facon réitérée. Cela signifie
qu’il désire la vie, dont il a la
représentation inconsciente et
consciente. La vie débarrassée
de sa souffrance présente ou
redoutée ; la vie avec ce qu’elle
comporte de désir. La premiere
chose a dire, et peut-étre la
seule, sur l'attitude du soignant
devant la demande réitérée d’un
malade, est qu’il faut apprendre a
écouter. Prendre une chaise et
créer les conditions d’un vrai
entretien. Signifier par sa parole
et par son attitude que l'on est
prét a tout entendre, et d’abord la
souffrance. Souvent la demande
d’euthanasie survient au moment
ou le malade a perdu tout espoir.
Il faut souligner qu’une informa-
tion trop précise, de nature a
désespérer un patient est aussi
de nature a lui faire demander la
mort, ou recourir au suicide;

- la demande du malade est-elle
pleinement libre ? Patrick
Verspieren a également montré
que le discours social sur le poids
économique des soins et, tout
spécialement, des soins aux
vieillards, était capable d’induire
la demande de mort de certains
patients. Des phrases comme
« je suis une charge pour mes
enfants » ou « je colte déja assez
cher a la sécurité sociale » refle-
tent que le malade souhaitant
mourir, subit le discours de son
temps;

- les enjeux de I'euthanasie pour
les survivants.

Trop de témoignages de méde-
cins et surtout d’infirmiéres mon-
trent que le soignant ne survit
pas sans conséquence aux
malades qu’il aurait achevés.
Comme Patrick Verspieren, jai
rencontré de nombreux soignants

a jamais marqués par de tels
actes auxquels ils avaient été
contraints par leurs supérieurs ou
par leur conscience.

On objectera que le souvenir de
souffrances non soulagées peut
étre aussi lourd a porter : j'en
doute. On objectera encore qu’en
disant cela, je cherche a protéger
le soignant que je suis au détri-
ment des malades. La fatigue, la
souffrance du soignant, l'usure
professionnelle sont des contre-
parties acceptables du métier
que nous avons choisi. Tel n’est
pas le cas des séquelles
conscientes et inconscientes de
morts provoquées. Il n’est pas
normal qu’un soignant supporte
la culpabilité d’un acte profes-
sionnel qui lui a été imposé.
Enfin, les conséquences sur le
plan de l'inconscient sont proba-
blement beaucoup plus graves.
Et peut-on affirmer que des
gestes euthanasiques, dont un
médecin n’aura jamais pu parler,
soient sans conséquence sur sa
vie familiale et sociale, voire
méme sur ses enfants ?

Avec une totale conviction, je
crois que nous devons mettre
une limite, au nom de nous-
mémes et de notre survie, et
nous permettre de répondre a un
patient « Ce que vous me
demandez, je ne le fais jamais. »
S’il nous en demande la raison, il
faut Iui répondre la vérité
« parce que je ne pourrais pas
garder de vous le souvenir de
quelqu’un que j’aurai achevé ! »

Un engagement de sens
a tenir au jour le jour

Déformations par incompétence,
dogmatisme ou aveuglement
émotionnel constituent certaines
données qui nous invitent a réflé-
chir a la maniére dont le soignant
peut se tromper sur la demande
du patient. Pour éclairer le pro-
pos, je me permettrai d’évoquer
une histoire. Une de nos
patientes était en phase termi-
nale et comateuse. Elle était
entourée de son mari et de ses
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deux filles, jeunes adultes. Un
jour, pendant ma visite, jai cru
comprendre que son mari me
demandait de mettre fin a sa vie
(j’ai oublié ses propres termes). Il
a compris a mon attitude que
j’avais mal compris ses propos et
a tenu a prendre rendez-vous et
voici a peu prés ce qu’il m’a dit :
« Nous avons tenu a vous voir
parce que vous semblez avoir mal
compris ce que nous vous deman-
dions. Ce qu’elle nous dit actuel-
lement est tres important : par
exemple hier soir, elle a confié
notre fille cadette a sa sceur
ainée. » Etonné en raison du coma
de cette malade, j’ai demandé
comment elle s’était fait com-
prendre. « C’est tres simple, m’a
répondu le mari, les yeux de ma
femme sont allés de sa fille
cadette a sa fille ainée. » Je
m’étais gravement trompé : on
me demandait de tout faire pour
préserver des moments de grande
importance et de grande densité,
et j'avais compris qu’'on me
demandait de les abréger. Cela
m’est arrivé a plusieurs reprises.
La seule solution pour échapper
au malentendu est de demander
au malade ou a la famille de nous
aider a comprendre. Loutil profes-
sionnel le plus utile dans cette
situation est une chaise.
S’asseoir, fermer la porte, offrir un
moment d’écoute inconditionnelle
est la seule maniere d’aider le
patient a nous éclairer et de lui
signifier notre volonté de com-
prendre. Demander a mourir est
une demande solennelle et
appelle une écoute proportionnée
dans sa qualité. On évitera ainsi
les malentendus induits par notre
inexpérience confondre par
exemple, « il faut faire quelque
chose » avec « faites-moi mourir ».
On évitera aussi de généraliser
hativement et de céder a sa
propre émotion.

Au cours de ces dernieres
années, il m’est arrivé parfois
d’avoir a dialoguer avec un patient
qui m’avait demandé la mort. Une

répondu : « Ce que vous me
demandez, je ne le fais jamais,
mais je vous promets que, si votre
état devait s’aggraver, je ferai tout
pour vous empécher de souffrir et
rien qui soit de nature a prolonger
vos souffrances. » Dans tous les
cas, sauf le dernier ou le patient
est resté silencieux, mes malades
m’ont dit a peu prés ceci : « C’est
exactement ce que je vous
demande, je ne vous demande
pas autre chose. »

Face a la demande de mort d’un
patient, il importe a mes yeux
que le soignant identifie claire-
ment I'euthanasie pour ce qu’elle
est : un homicide. Je serais prét -
je I'ai été - a toutes les nuances
possibles au nom de la pluralité
des croyances et des cultures, et
au nom de la liberté individuelle,
si on pouvait la définir autrement.
Mais, et la encore les sciences
humaines contemporaines le
confirment, mettre fin a la vie
d’autrui est toujours la transgres-
sion de l'interdit du meurtre, I'un
des grands interdits fondateurs
de toute société humaine. La
seule limite raisonnable et res-
pectueuse de I'humanité du soi-
gnant est de ne pas enfreindre
cet interdit, de ne jamais accep-
ter ni d’aider a un suicide, ni de
procéder a l'euthanasie d’un
patient. Jamais. Dans notre pays,
cela est difficile ; il faut méme
décider - plus que jamais - car,
on le sait, I'’euthanasie reste pra-
tiquée. Si I'on pose clairement
cette limite, il faut alors répondre
aux questions suivantes :

- est-ce que vous condamnez ceux
qui pratiquent I'euthanasie ? Est-ce
qu’il n’y a pas des cas exceptionnels
ou elle peut étre pratiquée ?

- que proposez-vous comme solu-
tion alternative ?

Jai dit plus haut que la demande
des malades est le plus souvent
légitime. La situation des soi-
gnants est bien souvent aussi dou-
loureusement insupportable et
inextricable. Les condamner pour
ce quils font, faute de mieux,

ment, si I'on ne pose pas de
condamnation morale sur les per-
sonnes, il y a lieu de condamner et
de dénoncer leur acte.

Cette condamnation de l'acte - et
surtout de son extension dans
notre pays - couvre, y comprisiles
cas dits exceptionnels, ceux qui
représentent un défi a notre expé-
rience des analgésiques ou de
I'accompagnement. Ce qui améne
a discuter la seconde question:
Les soins palliatifs ne sont peut-
étre pas, comme on le dit trop vite,
la seule réponse pertinente a oppo-
ser a une demande d’euthanasie,
méme s'il est exact que, dans I'ex-
périence vécue des unités de soins
palliatifs, la demande d’euthanasie
est peu exprimée et parfois retirée.
Elle n’est pas la seule réponse per-
tinente parce qu’elle ne prend pas
assez en compte ce que la
demande peut exprimer de lassi-
tude, de refus de la dépendance,
de perte du sens. Il peut arriver
qu’un malade refuse I'idée de soins
palliatifs a la perspective de vivre
une longue épreuve de traitements
a subir, de dépendance physique
ou de détérioration psychique. La
réponse pertinente doit étre, a la
fois, plus ferme, plus écoutante et
plus solidaire.

Plus ferme dans le refus : « parce
que nous sommes vivants, vous et
moi, je ne vous tuerai pas. Ne me
le demandez pas. »

Plus écoutante : « a quel point de
désespoir en étes-vous venu pour
me demander cela ? Qu’est ce qui
maintenant pourrait vous aider ? »
Plus solidaire : « Je ne vous aban-
donnerai jamais ; je prends I'en-
gagement que vous resterez pour
moi un vivant ; je m’opposerai, le
moment venu, a tout traitement
inutile et j’exigerai que tout soit
fait pour vous soulager. »

Cette réponse est un engage-
ment a tenir au jour le jour. Le
tenir témoigne au malade qu'il
reste pour nous une personne
vivante et un sujet. Une telle rela-
tion peut donner sens a la phase
terminale d’'une maladie, pour le
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serait méconnaitre leur humanité
et leur souci altruiste. Mais ferme-

fois prise la mesure des raisons
qui motivaient sa demande, j'ai

malade comme pour ses proches promne 9
et ceux qui le soignent. m %
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| ’euthanasie, une Fausse solution

Marianne Gomez, journaliste a La Croix, rubrique famille, éthique, société

Alors que le 25 juin 1999 I’Assemblée
parlementaire du Conseil de I'Europe a
interdit I’euthanasie, dans le cadre
d’une résolution sur “la dignité des
personnes incurables et des mou-
rants”, j'aimerais examiner brievement
les arguments de ceux qui sont encore
partisans de cette solution. Pour I'es-
sentiel, il en existe me semble-t-il
trois : liberté de choix, dignité - c’est-
a-dire préservation d’une certaine
image de soi - et refus de souffrir.

La liberté de choix

N’est-ce pas une fiction de
penser que l'on est libre de
choisir sa mort? Sigmund Freud
est passé par la, et nous a appris
que le discours manifeste et le
discours latent représentaient
deux données différentes. Ce
n’est pas parce que I'on réclame
quelque chose que I'on souhaite
I'obtenir. Ce n’est pas parce
qu’on dit : « je veux mourir » que
I'on veut mourir. Toutes les per-
sonnes qui font de I'accompa-
gnement le disent : une demande
comme celle-ci doit étre dé-
cryptée et non prise au pied de la
lettre. Le Pr Maurice Abiven ex-
plique que sur 400 malades qu’il
a suivis dans le cadre de I'hopital
de la Cité universitaire, il n’a été
confronté qu’a trois demandes
persistantes d’euthanasie. Bri-
gitte Champenois, qui a suivi 600
malades a I’hopital Saint-Joseph,
n’en constate que deux. Ce sont
des éléments a prendre en consi-
dération car, parfois, en écoutant
les partisans de I’euthanasie, on
a I'impression qu’il existe partout
des malades qui souffrent et qui
attendent qu’une main charitable
les délivre de la vie. La réalité est
quand méme un peu différente.

Lautre facteur m’incitant a penser
que cette liberté de choix
constitue une pseudo-liberté est
que le malade n’est pas seul im-
pliqué. Quand les partisans de
I'euthanasie réclament un droit de
mourir dans la dignité, ils ajoutent
aussitot qu’il faudrait autoriser le
médecin, dans certaines circons-
tances, a donner la mort. C’est au
médecin de faire la piqdre. Il s’agit
d’un abus de langage que de faire
passer pour un acte de volonté in-
dividuelle une décision qui instru-
mentalise un tiers, en I'occur-

rence le médecin. De méme, il est
paradoxal de dénier a la société
un droit de regard sur la fin de
vie - “c’est ma mort, elle ne
concerne que moi; moi seul doit
décider” - quand a travers l'inter-
vention du médecin, c’est la so-
ciété tout entiére qui est convo-
quée au chevet du malade. La
société a donc réellement un droit
de regard sur la question.

La dignité

Leuthanasie se justifierait quand
la vie ne vaut plus la peine d’étre
vécue. Mais a partir de quand et
pour qui une vie ne vaudrait plus
la peine d’étre vécue? Il est frap-
pant de constater que ceux qui
soutiennent cette idée donnent
toujours comme exemple des cas
d’agonies extrémes, toujours les
mémes : le Pr Léon Schwartzen-
berg a souvent évoqué ce malade
« au visage mangé par une tu-
meur », un autre parle de patients
« qui dégagent une odeur repous-
sante », etc. Ici, les mots em-
ployés ont une importance déci-
sive. lls nous en apprennent
moins sur le vécu de ces malades
que sur I'angoisse de celui qui les
regarde. C’est en premier lieu
pour le spectateur impuissant que
ces vies sont insupportables. Et
cela est d’autant plus terrible que,
comme I'a fort bien écrit le pere
Patrick Verspieren, I'angoisse fon-
damentale de celui qui meurt pro-
vient « d’'un doute torturant sur la va-
leur de sa propre vie' ». Langoisse
de celui qui meurt rejoint cette
question essentielle : suis-je en-
core digne d’étre aimé, d’étre res-
pecté? Répondre a ce doute par
un geste de mort est terrible.
Celui-la méme que I'on interroge
de fagon muette « m’aimes-tu en-
core? » répond en coupant la
communication de la maniére la
plus radicale qui soit. Ce que Pa-
trick Verspieren exprime encore
de la fagon suivante : « I'eutha-
nasie tue deux fois, la premiere
fois symboliquement, en confor-
tant le malade dans I'idée que sa
vie n’a plus de valeur, plus de
sens?. » Car le sentiment d’avoir
une valeur, on I’éprouve toujours
dans le regard de l'autre; c’est
par I'autre qu’il nous est donné.

Le refus de Ia
souffrance

Contrairement aux deux argu-
ments précédents, celui-ci est au-
jourd’hui unanimement partagé. Il
ne se trouve personne pour sou-
tenir que la souffrance serait dé-
sirable. Le 19 mai dernier, devant
I’Académie de médecine les re-
présentants des quatre religions
majoritaires en France ont été
unanimes a réaffirmer que
’'hnomme n’avait pas vocation a
souffrir. Certes, les médecins
frangais ont été longtemps réti-
cents a l'idée d’administrer des
antalgiques majeurs comme la
morphine, mais la situation est
heureusement en évolution. Il faut
agir sur cet aspect des choses.
Je conclurai que [I’euthanasie
comme I'acharnement thérapeu-
tique sont les deux faces d’une
méme médaille : ils marquent
I'impossibilité d’accepter la mort,
soit en I'anticipant, soit en la re-
tardant. La seule attitude qui
laisse la mort venir a son heure
est 'accompagnement. Le Dr Eli-
sabeth Kibler-Ross a décrit la
premiere les cinqg stades qui pré-
cédent la mort. Ce texte de pré-
sentation de son travail est un
trés bel hommage aux soins pal-
liatifs : « le mourant est seul,
parce qu’il se ressent différent et
propulsé dans un monde diffé-
rent. La personne qui aidera le
malade a assumer cette étran-
geté sera celle qui n’aura pas
peur de sa propre solitude, pas
peur surtout des ressemblances
qui pourraient advenir si elle al-
lait, elle aussi, tomber malade.
Un geste, un regard, une parole,
un soin dans lesquels on met une
ame autant qu’une technique suf-
fisent dans bien des cas a com-
bler la différence qui isole le ma-
lade du bien-portant. Encore
faut-il savoir que nul n’approche
le mourant autrement qu’il n’ap-
proche sa propre vie et I'idée de
son propre corps. »
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Aux limites

point de vue

Lorsque la pensée est préte a renoncer

Jacqueline Zolla, cadre infirmier, enseignante, Institut de formation en soins infirmiers, hopital Tenon, AP-
HP, membre du groupe Miramion Dignité, liberté et responsabilité du soignant

lusieurs procédures judi-

ciaires retentissantes, tou-
chant a la vie humaine et a la mort,
conjuguées a des préoccupations
lancinantes d’ordre éthique, don-
nent aux questions relatives a la
fin de vie et spécialement a I'eu-
thanasie une importance capitale.
Leuthanasie se pose d’abord au
personnel soighant comme une
question d’'une angoissante actua-
lité et d’'une briilante urgence. Cet
abord pratique et déontologique
sera au centre de notre premiere
approche. Puis, nous tenterons de
remonter a quelques questions re-
latives aux principes philoso-
phiques a prendre ou non en
compte, avant de conclure.

Prendre en compte
les faits

Le terme d’euthanasie apparait
pour la premiére fois dans les
écrits du philosophe et homme po-
litique anglais Francis Bacon au
XVII* siecle. Nous ne traiterons ici
que de I'euthanasie agonique car
il semble peu souhaitable d’entrer
dans le débat de I'euthanasie ac-
tive ou passive. Ce sont les situa-
tions vécues par le soignant autour
de cette problématique qui le pla-
cent dans une position de fragilité
profondément perturbatrice. Leu-
thanasie agonique confronte le
soignant a ses limites. Les déci-
sions relevant de la prescription
médicale, appliquées ou non par
I'infirmiére, soulévent des pro-
blemes éthiques que chacun des
membres de I'équipe de soins va
tenter de résoudre en son ame et
conscience.

Depuis deux ou trois ans, les écrits
sur le sujet abondent et I'affaire de
Mantes-la-Jolie vient placer cet
épineux probléme sous un éclai-

rage un peu différent, puisqu’on ne
reproche pas moins de vingt
“meurtres” a une infirmiére. Cette
situation que la plupart des soi-
gnants connaissent bien, a tou-
jours été au cceur de leurs pra-
tiques a risques et les difficultés
rencontrées, si elles sont toujours
aussi angoissantes, sont loin
d’étre nouvelles. Il est peut-étre
souhaitable de s’interroger sur les
causes récentes de ce déferle-
ment médiatico-littéraire.

Les progres scientifiques accom-
plis au cours de ces dernieres an-
nées permettent de repousser fort
loin les limites de la vie humaine.
Les services de réanimation ac-
cueillent de plus en plus souvent
des patients qui sombrent dans un
état végétatif. Mais arréter la ma-
chine qui rythme la vie du malade
cause une véritable souffrance
morale a celui qui doit accomplir le
geste. La situation est encore plus
critique lorsqu’il s’agit d’un enfant.
Nous pouvons dresser ce constat
dans d’autres secteurs de I'activité
hospitaliere, par exemple les ser-
vices d’oncologie ou la fréquenta-
tion longue et suivie des patients
crée des liens affectifs forts entre
le personnel et les malades. Les
exemples sont nombreux qui pla-
cent le soignant devant un di-
lemme éthique qu’il ne résout le
plus souvent qu’au prix d’une tres
grande détresse, d’autant plus an-
goissante qu’elle reste muette car
elle ne peut se faire entendre. Des
organisations comme l'association
pour le Droit de mourir dans la di-
gnité (ADMD) militent contre
I'acharnement thérapeutique.
Mais est-il digne de mourir victime
consentante ou non d'un acte
d’euthanasie ? Parfois les
meilleures intentions le disputent
aux moins avouables. Cesser de

voir souffrir un patient qui aborde
la derniere étape de sa vie et pour
qui on ne peut rien ou presque,
peut étre ressenti par le soignant
comme un acte d’humanité. Face
a la douleur totale et finale qui ré-
siste a toute prise en charge, lin-
firmiére peut en effet considérer
qu’il s’agit de la réponse la plus
adaptée a une situation critique et
sans espoir aucun. Mais les
propos échangés par les familles
et les soignants sont parfois
chargés de sens treés contradic-
toires. Il n'est pas exceptionnel
d’entendre famille et soignant ex-
primer leur souffrance d’une ma-
niére tres ambigué, comme dans
cette apostrophe : « Faites
quelque chose je n’en puis plus! »

Les dérives du discours

Parfois certaines situations révol-
tent profondément les infirmiéres.
Il en est ainsi lorsqu’au cours
d’une visite médicale, il est décidé
de “libérer” un lit car d’autres pa-
tients attendent pour étre hospita-
lisés. Mais qui est responsable ?
Le systéme de santé qui prévoit la
fermeture de lits de court séjour
dits trop nombreux ou bien les bras
séculiers de ce systeme, le mé-
decin et I'infirmiere, qui condam-
nent sans appel celui qui occupe
par son agonie trop longue un lit
plus profitable a un autre malade ?
Léthique vient poser les pro-
blémes et les questions qui agitent
le monde de la santé. Elle inter-
pelle les soignants sur la qualité de
vie des patients, mais n’est-elle
pas aussi comme le catalyseur de
certaines idées qui pourraient se
faire jour de bien étrange maniere.
Il ne serait pas souhaitable qu’on
puisse en arriver, au nom de
I'éthique, a penser que la qualité
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de vie des patients n’offre plus sens
emidehors d’une stricte évaluation
du rapport satisfaction-surco(t. La
personne soignée ne deviendrait
qu’un objet de soins, soins fort coll-
teux en matériel et en personnel.
Béatrice Majnoni d’Intignano, éco-
nomiste auteur du livre intitulé
Santé mon cher souci, nous dit clai-
rement que si la santé n’a pas de
prix, elle a un co(t. Les contraintes
économiques et leur logique ne
sont certainement pas étrangeres a
I'apparition de logiciels informa-
tiques de type QALYs (années de vie
ajustées par la qualité de vie), im-
portés des Etats-Unis. Ces outils
analysent de fagon automatisée et
extrémement précise, en fonction
des atteintes organiques et des an-
técédents, I'espérance et la qualité
de vie des patients hospitalisés en
réanimation. Demain ne « débran-
chera-t-on pas le malade » de facon
strictement automatique et ano-
nyme sur simple décision du “doc-
teur QALYs” ? Il convient donc
d’étre tres vigilant et de s’inter-
roger, sans cesse, sur les abus
dans I'emploi du mot “éthique”.

L'éthique ne peut constituer cet
écran de fumée qui masquerait la
réalité; elle ne doit pas étre per-
turbée ou pervertie par des lo-
giques économiques ou politiques.
Elle ne doit pas se contenter de va-
ticiner sur les problemes moraux de
notre société car elle doit aussi et
surtout anticiper, accompagner et
légitimer la prise de décision ponc-
tuelle et réelle en tenant compte en
premier lieu de la personne hu-
maine, apres avoir réalisé l'inven-
taire complet de tous les possibles.
Fut un temps ou la vieille morale
représentait un des chapitres es-
sentiels de la philosophie et donc
de la recherche d’une certaine sa-
gesse qui semblait devoir au moins
cotoyer la vérité. De nos jours, il ne
serait pas impossible que I'on p(t
devenir éthicien émérite sans au-
cune préoccupation dans le do-
maine pourtant si vaste et si ardu
du souci de vérité. C’est ainsi
qu’un éminent éthicien américain,
Michaél Ruse, déclare froidement
que le responsable politique, so-

cial ou législatif peut et méme doit
rechercher, définir et propager des
normes éthiques acceptables et
acceptées par une communauté
nationale ou internationale, indé-
pendamment des croyances, des
convictions ou des options mo-
rales des personnes humaines,
des groupes religieux ou idéolo-
giques qui constituent le groupe de
référence. Pour prendre un
exemple concret, Michaél Ruse
nous conseillera de définir et de
concevoir une éthique pratique a
I'égard du malade en agonie soit
en décidant de tout mettre en
ceuvre pour prolonger la vie, soit
en précisant des criteres permet-
tant de mettre fin a “I'acharne-
ment thérapeutique”, soit encore
en recourant a un autre type de so-
lution et le tout sans se demander
si ceux qui discutent sont d’accord
sur des critéres essentiels, sur des
questions majeures de principe,
sur ce qu’est la mort ou ce qu’elle
peut cacher ou précéder, etc... Or,
si Michaél Ruse n’était qu’un ap-
prenti philosophe faisant part de
recherches et d’interrogations per-
sonnelles, sans autre incidence, le
probléme pourrait étre mineur.
Mais il se trouve qu’il théorise, a sa
maniére, tout un courant de pen-
sées et de pratiques maintenant
trés répandu dans les milieux dits
dirigeants. Il ne semble pas, ce fai-
sant, que I'on se soucie beaucoup
du fossé béant et, peu a peu, in-
franchissable qui se creuse entre
recherche du bien et souci du vrai.

Le recours
philosophique

On admet, sans en discuter le bien
fondé, le principe essentiel selon
lequel on serait a méme de par-
venir a une action éthiquement
fondée et juste tout en étant dans
I'erreur ou le non-vrai. Pourtant, il
existe toute une tradition philoso-
phique qui parait estimer que le
bien ne peut étre, d’'une maniéere
ou d’une autre, que le corollaire du
vrai. Les témoins de cette illustre
lignée sont si nombreux que nous
nous contenterons d’en invoquer

seulement deux. Aristote, avec son
art inimitable de la synthese trés
abstraite, pose les termes du di-
lemme, primordial car premier
dans le principe, ainsi : « La ques-
tion est celle-ci : est-ce que I'un
des deux principes est tel que
nous soyons en droit de dire qu’il
est le Bien en soi et le Parfait, ou
bien n’en est-il pas ainsi, et le
Bien en soi et le Parfait sont- ils
postérieurs dans I'ordre de la gé-
nération*? » Dans I'esprit du philo-
sophe, la question primordiale se
pose probablement a I'égard du
monde matériel et vivant : telle
chose ou tel étre atteint-il a la per-
fection par pure et totale adéqua-
tion avec son modele - son Bien
en soi - qui le précede dans I'uni-
vers soit des Idées soit des
Formes premiéeres, toute imper-
fection étant en ce cas une
“chute” ou un défaut de I'exis-
tence par rapport a I'essence ? Ou
bien, au contraire, telle chose ou
tel étre atteint-il a la perfection, au
Bien en soi, en rejoignhant en
quelque sorte son essence hylé-
morphique au travers d’étapes
existentielles qui affinent son étre
propre, un peu comme la sélection
Darwinienne conduit I'animal a
une compléte adéquation a son
milieu?

La sentence problématique du phi-
losophe peut trés bien s’appliquer
au monde moral. Dans les do-
maines des comportements hu-
mains et de leur qualification
éthique - une fois adoptée une des
deux hypothéses du déterminisme
ou du libre-arbitre - existe-t-il dans
les cieux immuables une sorte de
Table des Lois, religieuses ou
laiques, a l'aulne desquelles
chaque action doit étre rapportée ?
Ou bien, au contraire, la perfection
morale - si tant est qu’elle puisse
étre un but réaliste - se découvre-
t-elle au fur et a mesure du dérou-
lement de I'action, en fonction de
ses intentions, de ses consé-
quences, de ses buts, etc.?

Dans notre questionnement a
propos de I'euthanasie, l'interro-
gation primordiale d’Aristote de-
meure tout a fait pertinente, nous
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semble-t-il. D’autant plus que,
dans un registre a la fois mystique
et théologique, Saint-Thomas
d’Aquin, quelque dix-sept siécles
plus tard, reprend le débat au nom
du christianisme, en disant par
exemple : Question 95, article 4,
réponse : « La valeur du mérite
peut étre estimée a partir de deux
choses. D’abord a partir de sa ra-
cine qui est la charité et la grace;
ce genre de valeur correspond a
la récompense essentielle, qui
consiste dans la jouissance de
Dieu; en effet celui qui fait
quelque chose avec une plus
grande charité jouira plus parfai-
tement de Dieu. Ensuite a partir
de I'importance de I’acte, laquelle
est double : absolue et propor-
tionnelle; en effet la veuve (qui
mit deux piécettes dans le Trésor)
fit une ceuvre moindre en quantité
absolue (...) mais en quantité pro-
portionnelle la veuve fit plus,
selon la sentence du Seigneur. »
Admirable synthése équilibrée des
fondements moraux d’'un grand
courant majoritaire du catholi-
cisme qui fait bien comprendre
pourquoi, a la racine de tout acte
moral ou bon, on ne peut que
trouver charité, foi et grace, donc
la Lumiére de Dieu, ce que
d’autres appellent le Vrai. Hors de
la vérité divine, point de salut.
Mais en méme temps, l'acte
moral, dans son humble existence
concrete, porte une marque sup-
plémentaire de plus ou moins
grande perfection. Par la, le Pere
Angélique paie son tribut habituel
au philosophe en réussissant le
tour de force d’en tirer une ultime
thése synthétique tout en le ré-
conciliant presque avec Platon,
puisque l'acte humain ne peut
trouver de fondement moral que
dans son principe infiniment supé-
rieur et éternel - le Bien en soi,
Dieu ou l'idée absolue du bien -,
mais qu’en méme temps, dans sa
génération sublunaire, il est ac-
compli concretement par une per-
sonne définie dans des conditions
et des formes historiquement dé-
terminées qui lui donnent sa
meilleure ou sa moindre efficacité

pratique et morale.

Le Vrai demeure ainsi le point de
départ de toute appréciation
d’ordre moral ou éthique. Serait-ce
a dire que Michaél Ruse, le philo-
sophe du pays du “politiquement
correct”, ne s’appuie sur aucune
tradition diment estampillée qui
permette de faire de la morale
sans se soucier du vrai? Non, bien
slr. Le pére fondateur de l'idéa-
lisme subjectiviste germanique,
Emmanuel Kant, est la source pure
et limpide ou viennent s’abreuver,
avant et apres Michaél Ruse, tous
les thuriféraires du doute plus ou
moins déguisé, a propos d’un réel
objectif et d'un vrai réel et fondant
toute leur morale et leur “science”
de 'homme dans les replis de la
conscience individuelle. Limage
est célebre. Emmanuel Kant por-
tait aux nues deux choses : le ciel
étoilé au-dessus de sa téte et la loi
morale au fond de son cceur. Le
ciel étoilé restait - a ses yeux de
philosophe critique quant a la
connaissance humaine et de fidele
de I'église chrétienne réformée -
hors de portée, soit comme phé-
noméne ressortissant de la
science, notamment I'astronomie
Newtonienne, soit comme nou-
mene relevant de la foi et de la ré-
vélation. La loi morale était, elle,
susceptible d’'une élucidation phi-
losophique car elle a pour centre
et racine la liberté de Ila
conscience de chaque étre hu-
main. Dés lors, il devient possible
d’essayer de construire une
éthique qui ne se soucie plus du
vrai ou du réel non moral. Nous
pouvons ajouter que si Emmanuel
Kant permet la dissociation du Vrai
et du Bien, il met une rigueur toute
particuliere dans sa quéte morale
au point d’étre le plus fidéle
adepte de la morale de l'intention
dans toute sa pureté.

Mais avec ses successeurs,
I’éthique emprunte les chemins de
I’école buissonniére ou elle peut
butiner a loisir toutes sortes de
fleurs de rhétorique, sans avoir a
se confronter a une réalité sup-
posée essentiellement subjective
ou phénoménologique. Tout au

plus pense-t-elle devoir étayer la
vérité logique et la cohérencepin-
terne de ses propositions. Cela est
forcément voué a [I'impasse
comme toute tentative de ce
genre, puisque toute preuve ou dé-
monstration de véracité est elle-
méme soumise a un contrdle de
légitimité qui, lui aussi a son tour,
est tributaire d’un nouvel essai de
fondation et ainsi de suite jusqu’a
I'infini.

Pour conclure, nous aurions donc
plutot tendance a suggérer que nos
éthiciens de fin de siécle et apprentis
philosophes semblent bien hardis,a
vouloir aborder, sans principes de re-
flexion et de vérité, la question la
plus grave de la vie humaine, a sa-
voir la mort, avec I'agonie et I'an-
goisse qui la précedent.

La vie, le sang et la mort n’ont pas
de prix déclarent hautement de
belles ames qui s’empressent
d’en mentionner le colt avec, sur
les levres, des moues de gour-
mandise de comptables plus
avides de bilans flatteurs que de
principes fondateurs. Gardons-
nous de concourir a édicter des
impératifs catégoriques d’éthique
pratique et utilisable dont les
contorsions élocutoires ne servi-
raient qu’a voiler de sordides né-
cessités financiéres. Les infir-
mieres, tout particulierement, -
elles qui sont au bout de la chaine
de responsabilité et d’exécution -
nous paraissent devoir rester ex-
trémement vigilantes, individuelle-
ment et collectivement, afin
d’éviter les pieges d’une implica-
tion ou les mirages d’une “éthique
partagée” pourraient les entrainer.
Surtout quand on sait que les mi-
nistres responsables ne sont ja-
mais coupables. m
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La mort

Témoignage

Moments Frontieres, lieux limites

Peére Gérard de Villers, aumonier
N ous avons tous en téte cette
phrase de Louis Pasteur :
«Je ne te demande pas quelle est
ta race, ta nationalité ou ta reli-
gion; mais quelle est ta souf-
france. » Aujourd’hui, je serais
tenté d’ajouter ceci : quelle est
donc ta souffrance profonde - que
jegnommerai spirituelle - et qui,
elle, peut s’exprimer selon ta race,
ta nationalité, ta religion?
Cette question, je la pose a partir
de mon expérience. Tout ce que je
péux évoquer s’enracine dans les
rencontres que je fais, depuis plus
de dix ans, surtout avec des per-
sonnes en fin de vie, essentielle-
ment dans des services de mala-
dies infectieuses. Toutes les
semaines, au cours de ces der-
niéres années, j'ai participé aussi
a la réflexion menée au sein de
I’équipe mobile de soins palliatifs,
a la Pitié-Salpétriere.
Ma rencontre des personnes ma-
lades a, bien s(ir, un caractere parti-
culier : chacun se voudrait bien situé
par rapport a I'autre; aucun n’'a la
prétention d’apporter a I'autre mais
nous faisons, ensemble, un bout de
route ou nous aimerions gagner, au
moins un peu, I'un et I'autre, les uns
les autres.
Rencontres “particulieres”, égale-
ment, quand la fin de vie semble
proche. C’est vrai que je vais cher-
cher la vie, et elle se donne souvent,
la ou elle est la plus extréme. Et il
arrive que la vie se dise, se montre,
se risque, a des moments fron-
tieres, a des lieux limites. Tout ce
que je peux me demander, c’est si
ma présence favorise la vie ou pas.

Dimension spirituelle
de la personne

Aujourd’hui, Jean m’invite a des-
cendre dans son “jardin intérieur”,
la ou se rassemble, bien siir, tout
ce qui reste important : sa famille

la plus proche, son engagement
humanitaire et d’autres éléments
encore. C’est dans ce méme
“jardin intérieur” que se fabrique,
aussi, sa recherche d'unité; c’est
la qu’il arrive que ce soit plus pai-
sible si ce n’est plus clair. Dans ce
“jardin intérieur”, nous sommes,
semble-t-il, au niveau qui touche a
ce qui anime, au sens, a ce qui
relie entre eux les éléments, sou-
vent épars d’une vie.

Jean - et c’est son libre choix - aime
exprimer cela dans un rite de sa re-
ligion. Dans le partage du pain,
nous faisons la vivante mémoire du
dernier repas de Jésus avec ses
amis. A l'instar d’autres prophétes,
Jésus n’aurait-il pas tenu a rap-
peler, ainsi, le caractere sacré, in-
épuisable, infini, du corps, de la vie,
de 'amour? En tout cas, c’était la
maniere que Jean avait de rassem-
bler toute I'énergie dont chacun a
besoin pour rester sur les chemins
(les sentiers, parfois) de I'espoir et
de la paix. Avec I'un de ses enfants,
d’ailleurs, ce fut le seul geste posé,
pour traduire, entre pere et fils, un
courant d’affection qui n’arrivait
pas a se dire : il s’agissait d’'un au-
dela des mots qu’aucun mot ne
saurait dire autant.

Comme Jean, toute personne hu-
maine a, sans doute, ces deux di-
mensions. D’une part, tout ce qui
concerne le relationnel, c’est-a-dire
la famille (si elle est présente) et
tout ce qui fait la “terre” de quel-
qu’un; tout ce qui lui est donné
sans avoir été choisi au départ : son
origine, sa culture, ses croyances.
Egalement, ce qui a été plus ou
moins choisi : les amis, I'apparte-
nance ou le rapport a des groupes
de type professionnel, politique,
idéologique, philosophique, reli-
gieux, etc. Jusqu’au sentiment,
enfin, d’étre en quelque sorte partie
prenante d’'un temps, d’une his-
toire, d’'une humanité qui pense et

cherche a intégrer son passé, son
présent, ses projets d’avenir.
D’autre part, tout ce qui peut
concerner ce que je nomme l'ani-
mation intérieure, au sens aussi.
De quoi s’agit-il? Peut-étre, juste-
ment, de cette dimension “inté-
rieure” évoquée a propos de Jean.
N’est-ce pas ce qui pourrait donner
plus ou moins sens a une vie, ce qui
relierait entre eux les éléments
épars de cette vie : tout ce qui -
dans le silence et la solitude, sou-
vent - pourrait permettre de “se re-
cueillir’, c’est-a-dire d’aller, au mo-
ment voulu, de chercher son
énergie au-dedans de soi-méme et
de capter cette énergie aux sources
de sa propre humanité? Cela, bien
sUr, pourra étre intégré, confondu
parfois, avec les éléments “rela-
tionnels” précédents, pour peu que
ceux-ci unifient, apaisent, donnent,
eux-mémes, du sens.

L'acte spirituel vivant

En enracinant mon discours dans
une expérience comme celle de
Jean ou dans I'expérience d’autres
personnes malades rencontrées et
dans ma propre expérience, je
voudrais essayer de présenter
comment s’articulent et s’harmo-
nisent, dans la vie de chaque per-
sonne, ces deux dimensions, “re-
lationnelle” et “intérieure”.

De facon un peu naive, peut-étre,
une représentation pourrait déja
nous mettre sur la voie. Imaginons
la “dimension relationnelle” de la
personne et sa “dimension inté-
rieure”, comme deux axes qui se
croisent et se recroisent, se tra-
versent et s’integrent I'un a I'autre.
Cela n’indiquerait rien de statique.
Ces deux dimensions d’'une méme
personne restent, bien slr, unies :
elles se croisent toujours et se
conjuguent. Mais elles ne cessent
jamais de se déplacer, de glisser
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I'une sur 'autre comme I'archet
glisse sur les cordes du violon, va-
riant ainsi, a I'infini I'angle de leur
rencontre et les sons qu’ils émet-
tent ensemble. Le violon n’est rien
sans l'archet; I'archet n’est rien
sans le violon. C’est le mouve-
ment, le glissement de l'un sur
I'autre - dans une infinie délica-
tesse et variété - qui fait la ri-
chesse et I’harmonie de ces deux
inséparables. Toute image ou re-
présentation a ses limites. Mais, a
mon sens, c’est le juste croise-
ment de ses deux dimensions, “re-
lationnelle” et “intérieure”, qui
pourrait favoriser, le plus harmo-
nieusement possible, la vie de
toute personne humaine.

Il peut se faire que I'une ou l'autre,
si ce n’est 'une et 'autre de ces
deux dimensions, semblent ac-
cuser le manque. Alors, comment
une société qui se respecte (puis-
qu’elle resterait en quéte d’une pro-
fonde humanité) pourrait approcher
la mort des siens, si, en cette étape
de la vie, ne pouvait plus exprimer
suffisamment le rapport de ces
deux dimensions qui font toujours
une personne humaine?

Il convient dés lors d’évoquer I'‘Acte
spirituel”. Il s’agit de ce que nous
devons favoriser, sous peine d’im-
mense souffrance, chez la per-
sonne malade et ses proches.
Comme d’autres, je suis amené a
écouter, a deviner et peut-étre a
comprendre un peu, ces deux di-
mensions “relationnelle” et “inté-
rieure” d’une personne humaine.
Dans le meilleur des cas, elles de-
vraient donc se tenir, s’enrichir,
s’épauler, se porter mutuellement,
se conjuguer, s’épouser. Je pense
étre parfois témoin de ce que je
nomme I’ “Acte spirituel vivant”. Je
me hasarde a le définir ainsi : ce
que veut et peut encore une per-
sonne, pour se construire, en
meilleure harmonie possible avec le
plus profondément humain d’elle-
méme, y compris avec son histoire
souvent liée a celle de ses proches.
Ainsi, le “spirituel” me semble étre
I’harmonie profonde entre la di-

personne. C’est ce qui peut unifier
la personne, I'animer, en ce mo-
ment précis de sa vie.

Souffrance spirituelle
et recherche
d’apaisement

Ma conviction est celle-ci : il y a
une souffrance spirituelle - sou-
vent insurmontable, insupportable
- qui devient véritablement injuste
lorsque tout n’est pas mis en
osuvre pour rendre possible I’ “Acte
spirituel” d’un vivant.

Et cela, quel que soit son état de
santé, mais, davantage encore,
quand s’affaiblit sa possibilité
d’expression, si ce n’est son dyna-
misme intérieur lui-méme.

Une question demeure : qu’arrive-t-
il quand tout vient a manquer,
quand manquent et ne peuvent
plus s’exprimer les dimensions re-
lationnelle et intérieure de quel-
qu’un, trop affaibli, en phase aigué
d’'une maladie ou en fin de vie?
Quand tout cela manque, que
reste-t-il? A mon sens, ce qui reste
alors, c’est probablement cette
souffrance spirituelle que nous vou-
drions capter encore, avec le désir
de I'apprivoiser, de I'apaiser un peu.
La souffrance spirituelle - surtout
dans les moments de grande fai-
blesse ou de fin de vie - ne saurait
étre entendue, en liaison, si pos-
sible, avec les proches, que sur un
fond d’histoire et de culture déja
pergu. Ainsi, la simplicité des mots
et des gestes pourrait espérer
prendre, encore, sa véritable am-
pleur. Qui dit “culture” en ces cir-
constances signifie aussi rapport
au corps, a la relation, a I'organi-
sation intérieure de I'imaginaire,
aux croyances, etc. Ace niveau, les
services hospitaliers me parais-
sent, souvent, trop faibles!

Il serait grand dommage, voire in-
humain, que chacune de nos “spé-
cialités” s’autorise des initiatives,
sans doute généreuses, mais pas
forcément “justes” (ajustées) :

¢ un “curatif” atténuant la douleur,
peut apaiser la souffrance. Toute-

* un “psychologique” peut favo-
riser la relecture positive du com-
pliqué de la vie. Mais qu’en serait-
il des lors qu’il chercherait des
mots, quand il n’y a plus aucun
mot, voire a peine des comporte-
ments a la limite de ’numain ?}

* un “social” peut aider a reconsti-
tuer ce qui est possible s’agissant
du tissu collectif ou communautaire
de chacun. Néanmoins, il pourrait
s’avérer obsoléte a ce moment;

* un “religieux” peut favoriser la
mise en ceuvre apaisante de toute
une symbolique vivante, reliée a
I’histoire, aux mots, aux gestes diun
groupe. Mais nous savons bien qu’il
peut devenir pervers, quand il ne
s’enracine pas dans une demande,
dans une réelle liberté.

Alors, quand nous parvenons aice
degré de souffrance, quand tout
semble manquer, que faire encore?
Il s’agit peut-étre, et de fagon aigue,
d’'une question que chacun peut se
poser, notamment au sein ‘de
I'équipe présente aupres de la per-
sonne, a I’hopital ou ailleurs, témoi-
gnant son devoir a I'égard de celui
ou de celle qui souffre.

En ces moments de fin de vie, mais
aussi, bien avant, persiste toujours
ce qu’une société dans toutes ses
composantes, et a la condition es-
sentielle de s’unir, peut et doit offrir
en signes : les paroles, les atti-
tudes, les gestes, que chacun doit
apprendre, et qui représentent en
eux-mémes I'expression d’un infini
respect; comme une sorte d’ins-
cription du spirituel dans le sen-
sible. Il s’agit du respect infini du
caractéere sacré de la vie.

Une telle démarche est conce-
vable, a condition de s’unir. Je le
constate apres ces dix années ou
jai fréquenté tout particulierement
des services de maladies infec-
tieuses. J'y ai découvert, malgré
tout, la richesse d’un travail et
d’une réflexion d’équipe, au niveau
du service lui-méme comme au
sein de I'’équipe de soins palliatifs.

Etre convoqué
en humanité
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mension “relationnelle” et la di-
mension “intérieure” de chaque

fois, intervenant seul, il pourrait dé-
vier dans un sens ou dans un autre;
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compagnement des personnes at-
teintes de sida, chacun de nous
était contraint d’avancer sur des
chemins qui le conduisaient bien
au-dela de ce qu’il avait appris.
Chacun, devant le poids de la réa-
lité et devant ses propres limites,
ne savait rien faire d’autre que
d’accueillir ce que I'autre pouvait,
peut-étre, offrir encore. A partir et
au-dela de nos compétences,
nous nous sentions appelés, en-
semble, a offrir ce qu’il était en-
core possible d’offrir en humanité
de ce profondément humain qui
rime si bien avec le spirituel. Ceux
qui étaient devenus nos maitres,
ceux qui souffraient et nous auto-
risaient a étre la, nous convo-
quaient en humanité.

Pour diverses raisons, j'ai peur que
chacun de nous devienne ou rede-
vienne un bon technicien, a coté
des autres bons techniciens! Pour-
tant, sans oublier la qualité des in-
tervenants spécialisés, n’avons-
nous pas a rechercher toujours,
ensemble, ce qu’il convient de
poser de la facon la plus juste pos-
sible, afin d’apaiser, de diminuer la
douleur et la souffrance?

Les aides-soignants, infirmiers
ainsi que ceux qui s’investissent
dans le suivi et 'accompagnement,

La mort

qui approchent, réellement, au jour
le jour, les personnes qui traver-
sent la souffrance ou y stationnent
trop longtemps, pourraient beau-
coup nous en apprendre.

Dans ce contexte si délicat s’exprime
encore, autant que possible, le sacré
du corps, le sacré de la vie. I
conviendrait également de souligner
I'importance des professionnels et
des bénévoles dans leur rapport aux
familles, aux amis, aux proches.
Quelle que soit I'histoire de notre
société ou notre histoire person-
nelle, il nous faut, sans doute, fré-
quenter paisiblement toutes les al-
lées ol nous pouvons rencontrer le
spirituel. Celui-ci n’est la propriété
de personne. Au cceur d’une laicité
bien vécue, nous pouvons recon-
naitre aussi que la religion - quand
elle se montre fidele a ses sources
et a l'aujourd’hui de notre monde -
peut beaucoup favoriser notre at-
tention au spirituel et apaiser bien
des souffrances. Sans doute,
comme le dit Roger Etchegaray,
« les rapports Eglise-Etat nulle
part ne trouveront une situation
idéale, a cause de la différence de
nature des deux institutions, et ils
auront toujours a suivre une
étroite et difficile ligne de créte ».
Mais, nous pouvons, peut-étre, re-

cevoir ce qu’il précise, s’agissant
du contexte francais : « Aprés I'Etat
chrétien, dont le Concile a sonné
le glas, aprés I'Etat athée qui en
est I'exacte et aussi intolérable
antithése, I'Etat laique ne saurait
se contenter d’une neutralité par
pure abstention : il est de son de-
voir, sans se renier, de faire appel
aux valeurs religieuses comme a
une référence (parmi d’autres) ca-
pable de nourrir et fortifier le tissu
si fragile de la société. »

Celles et ceux qui nous aménent a
évoquer la souffrance spirituelle,
pourraient nous appeler a préciser,
pour nous-mémes, ce qu’est la qua-
lité d’'une existence, ce qu’est réel-
lement une recherche de cohérence
de vie. En tout cas, c’est chaque jour
- je le sais - qu’il me faut m’entre-
tenir en humanité, soigner mes
propres manques, pour oser venir,
encore, aupres de I'autre, avec le
désir de soulager, au moins un peu,
sa propre souffrance. m

EN SAVOIR PLUS

* Villers (de) Gérard, Aux frontieres
de la vie, Paris, Cerf, 1994.

* Villers (de) Gérard, Malgré la nuit,
Paris, Desclée de Brouwer, 1998.

Accueil de la Famille et prélevements

d organes

Chantal Bicocchi, cadre supérieur infirmier coordonnatrice, hopital Beaujon, AP-HP, groupe Miramion

Conditions de suivi des situations relatives aux prélevements d’organes

Les conditions
de I'annonce

I nformer les familles que I'un de
leurs proches est en état de
mort cérébrale est une tache extré-
mement délicate. Selon la maniére
dont est conduit I'entretien, la fa-
mille peut refuser le don d’organes
pour le proche en état de mort en-
céphalique. Ce terme est employé,
mais il s’agit bien de la mort.
Dans cet entretien, tout est impor-

tant : le lieu, le comportement des
personnels hospitaliers, la maniére
de parler, de se tenir. Le lieu pour ac-
cueillir doit étre un endroit calme,
sans autres occupants que la famille,
le réanimateur et la coordonnatrice,
équipé si possible d’un téléphone, de
sieges en nombre suffisant pour que
tous soient assis, afin de faciliter la
conversation délicate qui va suivre. Il
ne s’agit pas d’un exposé strict, mais
d’une annonce pénible a une famille
écrasée par le chagrin.

Avant que la famille n’arrive a I'h6-
pital, il convient d’annoncer I'acci-
dent survenu a l'un de ses
membres, ou I'aggravation de son
état s'il est déja hospitalisé depuis
un certain temps. Cette annonce ne
doit pas cacher la gravité de I'état
du patient, afin que la famille s’ac-
coutume, pendant le trajet, a l'idée
d’'une mort prochaine. Dés son ar-
rivée dans le service hospitalier, elle
est accueillie immédiatement par le
cadre qui mettra aussit6t la famille
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en relation avec le responsable mé-
dical du patient. Lannonce de I'état
de mort cérébrale est faite par le ré-
animateur, avec le plus de délica-
tesse possible, en expliquant avec
précision que cet état est irréver-
sible : des éléments cliniques et pa-
racliniques démontrent que le cer-
veau est mort. Le réanimateur doit
répondre aux questions posées par
la famille avec respect, en se met-
tant a sa portée, n’hésitant pas a ré-
péter ses informations.

La présence de la coordinatrice pa-
rait indispensable dés ce moment,
avant méme d’évoquer l'idée de don
d’organes. Elle aide la famille a com-
prendre, elle précise quelques élé-
ments, ce qui lui permettra de re-
pérer la personne la plus proche du
patient décédé et la plus réceptive.
Celle qui sera le porte-parole réel de
la volonté du patient si un des pa-
rents s’opposait au don d’organes.
En évoquant la possibilité d’'un don
d’organes, il importe de donner aux
proches tous les renseignements
qu’ils demandent, répondre aux
questions posées, et celles-ci sont
diverses. La question qui revient le
plus souvent est celle qui concerne
la “mutilation” liée au geste chirur-
gical. Certes le geste chirurgical
est réel, mais il n’est ni différent, ni
plus dévastateur qu’une interven-
tion banale, puisqu’une suture cor-
recte, recouverte d’'un pansement,
est faite a la fin de I'opération.

La notion de souffrance “supplémen-
taire” constitue également une
cause d’angoisse pour les familles.
La mort encéphalique étant diagnos-
tiquée, cette souffrance n’existe plus.
Les éléments la confirmant sont
donc réexposés - ils I'ont été déja une
premiére fois par le réanimateur a
l'aide de documents comme I'élec-
troencéphalogramme - par la voix de
la coordinatrice. Ce second exposé,
définitif, confirme aux familles que
leur parent est bien mort.

Viennent ensuite les questions plus
matérielles relatives a la restitution
du corps, a son inhumation, aux
formalités administratives et par-
fois judiciaires. Ces questions sont
plus souvent adressées au per-
sonnel infirmier, mieux a méme de

répondre que les médecins.
Un suivi dans le temps

A ce stade de I'entretien, la famille a
adhéré au don d’organes. Elle a com-
pris la demande, I'a assimilée et va
maintenant sublimer le geste, dé-
passant sa tristesse, pour aller au-
devant des autres : les malades en
attente de transplantation. Cela est
important; les membres de la famille
veulent avoir la certitude que les or-
ganes prélevés iront bien a des pa-
tients qui attendent et qu’ils ne se-
ront pas utlisés a des fins
scientifiques. C’est dans ces circons-
tances qu'ils peuvent étre restrictifs
et refuser le don du coeur et des cor-
nées : le ceeur, car il représente dans
I'esprit de beaucoup le siége de
I'amour; les comées car les yeux sont
le reflet du plus profond de I'étre.
On doit respecter ces restrictions,
tout en essayant d’en comprendre
la signification.

A partir du moment oui la famille ex-
prime son adhésion, on lui de-
mande de rentrer chez elle, de
s’éloigner; on lui propose de la re-
voir pour les formalités administra-
tives le lendemain, et de I'accom-
pagner en “salle de repos” ou le
corps lui sera présenté. En général,
c’est a ce moment que survient la
demande de renseignements sur
les résultats des transplantations,
sur l'avenir des patients trans-
plantés. Commence alors la phase
de deuil. En effet quand le patient
est présenté a la famille en réani-
mation, il n’a pas I'apparence d’un
mort : un respirateur artificiel main-
tient le soulevement du thorax, sy-
nonyme de respiration, le rythme
cardiaque soutenu par des médi-
caments a un tracé reconnaissable
sur les appareils sophistiqués en-
tourant le lit du patient. La famille
a du mal a concevoir la mort. Le
deuil ne peut pas vraiment débuter
pendant la période de réanimation.
La prise en charge de la famille
peut durer de trois mois minimum
a plusieurs années quelquefois. Le
temps du deuil est différent pour
chaque individu, et lié, bien sou-
vent a ses croyances. m

Le déces

\ A -

a '’hopital

Regles et recommandations
a l'usage des personnels.

Ce livre, édité en 1998 dans la
collection AP-HP/DOIN-LAMARRE,
présente les regles et les recom-
mandations professionnelles rela-
tives au déces a I'hopital. Il est le
fruit des travaux et des réflexions
pluridisciplinaires menés au sein
des hopitaux de I'AP-HP et est
destiné a guider les personnels
confrontés au déces de malades
hospitalisés.
Ces travaux font suite aux évo-
lutions récentes concernant cet
aspect souvent méconnu de
I'activité hospitaliére et qui ré-
sultent notamment de la loi dite
« Sueur » du 8 juillet 1993 mo-
difiant la législation funéraire,
des lois dites de « bioéthique »
du 29 juillet 1994 et des dispo-
sitions nouvelles du code civil
relatives a la mort périnatale. lls
prennent en compte aussi bien
le souci du respect des droits
des malades que les préoccu-
pations de sécurité sanitaire
propres aux activités de préle-
vements sur le corps de per-
sonnes décédées.
Lhopital est devenu le lieu ordi-
naire de la mort dans nos so-
ciétés et le déces des patients
doit y étre pris en charge avec
une attention toute particuliére
aussi bien en fin de vie que dans
la période postmortem. Il est im-
portant que le déces soit intégré
dans la chaine des soins et
qu’une assistance des familles
soit organisée par I'hopital.
Ce livre trouve ainsi son origine
et sa justification dans les res-
ponsabilités particulieres qui in-
combent aux hopitaux dans
cette prise en charge et dans la
nécessité de promouvoir, dans
ce domaine également, des
bonnes pratiques profession-
nelles, répondant aux exigences
de qualité aujourd’hui com-
munes a toute I'activité hospita-
liere.

Christine Calinaud

Rédigé sous la coordination de Marc
DUPONT, Responsable du Départe-
ment des droits du malade, direction
générale de I'AP-HP, et Annick MA-
CREZ, cadre supérieur infirmier, direc-
tion du service central de soins infir-
miers, direction générale de I'’AP-HP.

Disponible dans les librairies
spécialisées. Prix : 185 FF,
398 pages.
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La mort

Etude/enquéte

Toilette et transport du corps
d un patient décédé

Isabelle Bonnefond, infirmiére, service de médecine interne, Dr Isabelle Marin, responsable de 'UMSP
(unité mobile de soins palliatifs), Claude de la Genardiére, psychologue-psychanalyste, UMSF, Dominique
Senasson, psychologue, UMSP, Hervé Durand, chef du service de médecine interne, hopital Laénnec, AP-

HP

C ette étude résulte d’une en-
quéte menée dans trois ho-

pitaux de I’AP-HP.

Le contexte

Les derniers soins donnés a un dé-
funt, dans le respect de son corps
ettcomme un ultime hommage a
celui-ci, permettent aux familles
de mieux envisager son départ* et
d’en supporter la disparition iné-
luctable, de conserver de lui la
meilleure image. Cela fait partie du
processus qui améne les survi-
vants a mieux passer le cap, a faire
le deuil du disparu? .

Dans I'exercice de la profession
d’infirmiére, et il en est de méme
pour tout le personnel soignant,
les cas de déces sont fréquents. Il
s’agit souvent de patients connus
au cours d’hospitalisations mul-
tiples et leur départ est toujours
source de souffrance pour ceux et
celles qui les ont soignés. D’ou des
réactions ou se mélent I'affectivité
et le souci louable d’appliquer un
protocole de soins préétabli, ré-
glementaire, mais parfois ressenti
comme une contrainte qui aggrave
encore la souffrance du soignant.
Il faudrait pour ce dernier que les
gestes qui entourent le déces de
“son” patient puissent étre en ac-
cord avec ce qu’il ressent et de-
venir I'ultime étape de son accom-
pagnement.

En analysant ce sentiment, une
question survient tres vite a la ré-
flexion d’'un observateur : s’agit-il
d’'un « comment faire? » dans une
situation pour le moins rapide et
transitoire ou bien ces pratiques
s’inscrivent-elles dans un en-
semble d’attitudes et de compor-

tements qui remontent a I'origine
des temps et qui traversent les ci-
vilisations ?

Or « une société ne peut vivre sans
rites. (...) Les rites sont la forme in-
dispensable pour exprimer et entre-
tenir les liens, susciter le partage
des émotions, solenniser ou valo-
riser les situations, faire circuler les
liens, bref, pour assurer et renforcer
la cohésion sociale® ». 11 semble
bien que les rites funéraires ré-
pondent a ce besoin. Leur péren-
nité et leur universalité en sont des
signes reconnus : des sépultures
volontaires existaient dés le paléo-
lithique, 100000 a 35000 av. J.C..
Dés lors, on peut dire que les
conduites funéraires ont un double
but : régler le devenir du mort et sa
décomposition prochaine mais
aussi, prendre en compte les
conséquences de sa disparition
aupres des survivants, “rendre vie”
aux endeuillés et ce, quelle que
soit leur modalité ou I'époque ou
elles interviennent®. Car il n’est pas
surprenant non plus que ces
conduites, au cours des ages et
selon les continents, aient évolué
sinon dans leur fond, du moins
dans leurs formes, au gré de I'évo-
lution méme de la société d’ou
elles émanent.

Pour le monde occidental, diffé-
rents auteurs****° s’accordent a
relever au moins quatre causes si-
gnificatives de I’évolution de ces
conduites : la premiére est I'im-
portance prise dans nos vies par
les sciences et les techniques qui
nous entrainent a concevoir la
mort non plus comme une fatalité
inéluctable mais comme un épi-
sode malencontreux... Nous at-
tendons de la médecine et de ses

progrés une mort indéfiniment re-
poussée! Le deuxieme élément re-
tenu est celui de I'urbanisation ac-
célérée et de I'entassement des
personnes dans des logements ou
“la mort a domicile” devient im-
possible. Déplacements et ho-
raires font méme que le temps de
vivre s’y fait rare. De ce fait, la troi-
sieme cause, que constituent les
réseaux familiaux, les relations de
voisinage du village natal n’existe
plus. Lesprit communautaire qui
prévalait dans les sociétés rurales
a échelle humaine a disparu. Der-
nier élément remarqué, le principe
de rentabilité marque aussi notre
époque, en complémentarité avec
celui du profit. Tout se paie, les fu-
nérailles elles-mémes, objet d’un
marché, coltent cher!

On peut ajouter aussi qu’en cette
fin de siecle, chez nous, les géné-
rations se sont isolées les unes
des autres : la durée de vie s’est
allongée; les “jeunes” vivent a
I'écart des “anciens” que I'on re-
trouve en maison de retraite ou
dans la solitude de leur apparte-
ment®. L'éclatement du noyau fa-
milial, autre constat, se trouve
multiplié par I'instauration légale
et plus accessible qu’autrefois du
divorce. Méme si aujourd’hui se
développent des soins a domicile,
ces bouleversements sociaux font
que la majorité des patients meu-
rent a I'hopital® (70 a 80 % selon
certaines statistiques). Linstitution
hospitaliére se voit désormais in-
vestie d’une double mission : I'an-
cienne, guérir les malades; la nou-
velle, accompagner les mourants!
Linstauration des unités de soins
palliatifs représente une premiére
réponse partielle’...
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La mort reste cependant une réa-
lité quotidienne et une épreuve
que la famille - ou ce qu’il en reste
- et les soignants sont appelés a
surmonter : la famille en évacuant
I'angoisse, le sentiment de culpa-
bilité, et un besoin parfois morbide
de devoir “se racheter” vis-a-vis
d’un défunt, les infirmieres et les
soignants en dépassant leur senti-
ment de frustration et d’échec,
source d’'un épuisement profes-
sionnel latent.

Lhopital du XXI° siecle pourra-t-il
répondre a ces attentes ?

La méthode

En face de cette interrogation et
dans la perspective d'un regroupe-
ment des trois hopitaux Boucicaut
(341 lits), Broussais (460 lits),
Laénnec (298 lits) en un seul lieu,
I’hopital européen Georges Pom-
pidou, il a paru intéressant d’étu-
dier les pratiques en usage dans
ces établissements en vue d’une
éventuelle harmonisation.

Une premiére étape a consisté en
des entretiens approfondis avec
les responsables des directions
des soins infirmiers et les respon-
sables des “chambres mortuaires”
de chaque hopital. De méme, un
entretien a été mené au siege de
I’Assistance Publique - Hopitaux de
Paris. Dans un deuxieme temps,
apres avoir recueilli de la hiérarchie
toutes les autorisations indispen-
sables, un questionnaire d’enquéte
a été diffusé dans les trois hopitaux
(100 exemplaires par hopital). Les
services d’enfants ont été exclus
de cette enquéte. Les question-
naires ont été distribués par les
cadres des services aux membres
du personnel.

Les résultats
L'état des lieux

Les soins palliatifs sont assurés
par une équipe mobile a
Broussais (1 médecin, 1 psycho-
logue a 1/2 temps, 1 infirmiére)
et a Laénnec (1/2 médecin, 1
psychologue).

Chaque hopital est doté dune

chambre mortuaire a laquelle
sont affectés 1 infirmier et 1
agent (au moins). La chambre est
accessible 6 jours sur 7 (7/7 a
Broussais). Les horaires d'ouver-
ture : 7HOO a 15 H30 (a Laénnec
7HOO a 16HO00).

Les personnels soignants des
trois hopitaux disposent :

- d'un set a déces, au contenu
cependant variable;

- d'un protocole ou marche a
suivre (sauf a Boucicaut) repre-
nant l'ensemble des gestes et
des formalités consécutifs au
décés. A Broussais existe un
livret destiné a l'information des
familles.

L'enquéte elle-méme

Les soignants connaissent I'exis-
tence du "set a déces" pour 80%
a Broussais, 94 % a Laénnec
mais seulement 30% a
Boucicaut.

La pratique quant aux soins et a
la présentation du corps est un
peu différente d'un hopital a
lautre :

- les soignants font tous la toi-
lette (92%), laissent habituelle-
ment le corps nu (Broussais 85%,
Laénnec 73%, Boucicaut 77%) et
sans bijoux (97%) ;

- l'ablation des dentiers est plus
fréquente a Boucicaut (73%) qu'a
Broussais et Laénnec (55%).

- le corps est enroulé dans un
drap (94%) jamais habillé de ses
effets personnels, et identifié par
un bracelet (90%) ;

- la position des mains est plus
souvent jointe a Boucicaut (84%)
et le long du corps a Laénnec
(54%) ;

- la bande autour du visage est
plus utilisée a Boucicaut (93%)
qu'a Laénnec (60%) et Broussais
(65%) ;

- les effets du malade sont réunis
dans un sac plastique poubelle
(70%). Les avis sont partagés sur
le processus des soins indiqués
dans le protocole. Ce dernier
apparait pour certaines per-
sonnes comme un moyen simple
d'assurer une égalité entre tous

les morts (35%). Pour d'autres, il
ne tient pas suffisamment
compte des particularités propres
a chaque défunt : origine eth-
nique, culture, religion, etc.
(40%).

Les personnes interrogées rela-
tent encore les réactions d'éton-
nement et parfois d'opposition
des familles (réactions parfois
manifestées de son vivant par le
patient lui-méme) devant les pra-
tiques mises en ceuvre par l'insti-
tution hospitaliere qui
concernent les points précis déja
cités : mise a nu du cadawre,
position du corps ! ;

- le temps de garde du corps (en
salle) est évalué par une majorité
a moins de 2 heures (51%) ;

- le transport du corps jusqu'aila
chambre mortuaire est pris en
charge par des brancardiers
affectés a cette tache (62% des
réponses) et accompagnés le
plus souvent d'un soignant. Pour
cette opération, qui devrait rester
discréte, des chariots souvent
bruyants et mal adaptés (68%)
sont utilisés ;

- l'avis d'aggravation est effectué
essentiellement par les cadres
ou infirmieres a égales propor-
tions. L'accueil des familles
endeuillées est en revanche
majoritairement assuré par les
infirmiéres qui déplorent I'ab-
sence d'un lieu spécifique.

Discussion

Le pourcentage de réponses au
questionnaire (30% environ)
reste analogue a la moyenne
observée pour ce type d’enquéte.
Les réponses se répartissent
équitablement entre les services,
les fonctions et les horaires et
permettent d'apprécier le vécu
des soignants vis-a-vis des rites
mortuaires. Les disparités entre
hopitaux s'inscrivent dans des
cultures différentes : équipe de
soins palliatifs a Laénnec et
Broussais, personnel de chambre
mortuaire trées motivé a
Broussais. Néanmoins, linsatis-
faction est assez générale et peu
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de solutions sont proposées.
Lagtoilette mortuaire est assez
stéréotypée et ne tient pas
compte des particularités eth-
niques, religieuses ou tout sim-
plement affectives des malades
et de leur famille. Les soignants
formulent alors des demandes
contradictoires protocoles
mieux élaborés et possibilité d'in-
dividualiser les soins. Alors
méme qu'il existe un protocole,
un set a déces, un livret etc., les
soignants ne les connaissent pas
ou réclament plus d'informations.
Le,sac plastique destiné spécifi-
quement aux effets des morts est
pris par les soignants pour un sac
poubelle (a signaler la mise a
disposition, a la maison médicale
Jeanne Garnier, de sac papier
kraft a poignées pour cet usage,
ce qui a le mérite de ne pas "faire
sac poubelle").
Paradoxalement, certaines
consignes font l'objet d'un contre-
sens : ainsi la durée de garde du
corps est légalement d'au moins
2 heures, pour éviter les erreurs
de diagnostic, or les soignants
I'interpretent comme inférieure a
2 heures (54%). L'avis d'aggrava-
tion et l'accueil des familles, le
transport du corps vers I'amphi-
théatre témoignent des mémes
contradictions, comme si au
moment de la mort tout faisait
probléme et devait étre réinventé
dans la précipitation et I'é€motion.
D'une facon générale, les difficul-
tés signalées par les infirmieres
et les soignants, au cours de leur
travail face au déces d'un
patient, s'enchainent les unes
aux autres.

Elles sont d'ordre technique mais
aussi psychologique et se mani-
festent principalement au
moment :

- de transmettre a la famille un
avis d'aggravation (il faudrait, sur
ce point, envisager une plus
grande collaboration avec les
médecins);

- de la toilette du défunt (com-
ment interpréter le protocole en
fonction de la situation particu-
liere du défunt ?) ;

- de dresser linventaire des
objets personnels : les bijoux que
l'on retire au défunt ne sont-ils
pas les signes d'une fidélité invio-
lable ?

- de l'accueil des familles
accueil humanisé, et information
sur les démarches a entre-
prendre (manque de temps,
manque de documentation, mais
surtout manque de formation a
ce role que les études n’ont pas
apporté).

- du brancardage : celui de I'hopi-
tal est loin de rappeler les cou-
tumes anciennes pour lesquelles
le déplacement d'un mort répon-
dait a un véritable cérémonial !
En effet, alors méme que des
protocoles et des livrets existent,
ils sont mal connus et ne suffi-
sent pas a répondre aux attentes
des personnels. Leur désir
contradictoire, d'un protocole
plus rigoureux d'une part, de la
possibilité d'une adaptation indi-
viduelle plus souple d'autre part,
indique bien que l'ensemble de
ces difficultés ne peut se
résoudre par des actes purement
administratifs, ni méme de
simples formations et qu'un
accompagnement des person-
nels soignants semble néces-
saire. On peut espérer que cet
accompagnement pourra étre
assuré un jour par les équipes
mobiles de soins palliatifs actuel-
lement a l'ceuvre.

Par ailleurs, a la lumiére de ce
qui précede, nous pouvons nous
poser d’autres questions :

- pourquoi le défunt ne serait-il
pas habillé de ses effets person-
nels dés la toilette terminée, plu-
t6t qu’en chambre mortuaire ?

- pourquoi ne peut-il garder sur
lui son alliance et ses bijoux ?

- l'accueil de la famille ne pour-
rait-il se faire en un lieu propice a
cette entrevue ?

- un recueil tres complet des
démarches disponible tant pour
les soignants que pour les
familles ne pourrait-il étre ins-
tauré ?

- pourquoi n’organiserait-on pas
des sessions de formation a des-

tination de tous les soignants
selon leur role : infirmiéres, bran-
cardiers, aides-soignants, agents
d'administration, etc. ?

Conclusion

Trois propositions peuvent étre
avancées en vue d'une meilleure
adaptation des pratiques exis-
tantes a un nouvel ensemble
hospitalier tel que I'hopital euro-
péen Georges Pompidou. La pre-
miere est d’établir, a partir de
textes officiels, le cadre juridique
sans lequel il est impossible de
concevoir une méthode précise
et élargie pour aborder toutes les
situations lors d'un déces a I'h6-
pital.

La seconde est de réaliser un
protocole qui soit I'application de
ce cadre juridique désormais
connu. Ce protocole, rédigé en
collaboration avec tous les parte-
naires de soins et administratifs,
devrait dépasser la stricte tech-
nique et, au-dela des propres
peurs de chacun devant la mort,
prendre en compte le patient
décédé dans toute son humanité.
Enfin, notre enquéte n'ayant été
qu'une amorce, il conviendrait de
lancer une campagne de sensibi-
lisation sur ce sujet, aupres du
plus grand nombre d'intervenants
et de recueillir 'ensemble le plus
complet possible des souhaits
exprimés lors de l'application du
protocole. Il serait souhaitable
d'accompagner cette démarche
au fil du temps, pour tenter de
dépasser la contradiction de la
mort a I'hopital : nécessité de
rites vivants et humains dans un
cadre technique et professionnel.
Nous pouvons souligner qu’a
l'instigation de I'administration de
I'Assistance Publique - Hopitaux
de Paris un livre d'information a
été édité en 1998, Il s’agit d’un
recueil réglementaire, sans com-
mentaires, de toutes les situa-
tions rencontrées et du mode de
conduite a envisager, signe fla-
grant qu'un manque existait bien
a ce sujet. m
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La Charte des Chambres
mortuaires de 'AP-HP

Le 3 février 1998, le groupe théma-
tique Miramion Ethique des amphi-
théatres des morts a adopté la
Charte des Chambres mortuaires de
I’AP-HP. Ce document a été élaboré
dans le cadre des réflexions menées
par différents professionnels investis
de responsabilités dans cette fonc-
tion soignante. Il releve de considé-
rations éthiques portant notamment
sur les conditions de I'accueil, du
respect des personnes, des moda-
lités de I'’écoute et du conseil. La
Charte des Chambres mortuaires de
I’AP-HP est affichée dans les amphi-
théatres, a la suite de sa signature
par chaque collaborateur du service.
A noter l'investissement significatif
de certains hopitaux dans ce do-
maine du soin. De ce point de vue,
les initiatives développées au sein de
I’nopital Henri Mondor, AP-HP, consti-
tuent une précieuse référence.

A votre service, I'équipe de la
Chambre mortuaire de I’hopital
s’engage :

Article 1

A respecter les principes et les
valeurs déontologiques des pro-
fessions de santé.

Article 2

A assurer votre accueil ainsi que
celui de vos proches, respectant
au mieux vos convenances en
fonction des contraintes du ser-
vice, dans un environnement fa-
vorisant tranquillité et sérénité.

Article 3

A respecter la personne dé-
cédée, ses volontés et celles de
ses proches dés lors qu’elles
sont connues. La confidentialité
et le secret professionnel s’im-
posent.

Article 4

A assurer la continuité des soins
par des pratiques dignes et res-
pectueuses.

Article 5

A respecter et faciliter la pra-
tique des différents cultes et
rites.

Article 6

A tenir a votre disposition les
renseignements et les conseils
nécessaires.

Article 7

A respecter dans la plus grande
transparence votre libre choix a
I'égard des services funéraires.
Affichée, la liste des opérateurs
funéraires habilités est a votre
disposition.

Article 8

A tout mettre en ceuvre afin de
vous permettre de prendre le
temps nécessaire a votre ré-
flexion avant I'organisation des
obséques.

Article 9

A respecter et honorer en tous
points les missions de service
public imparties a I’Assistance
Publique - Hopitaux de Paris. Nos
interventions sont gratuites.

Article 10

A tenir a votre disposition un re-
gistre ou vous pourrez notifier
vos suggestions et critiques afin
d’améliorer les conditions de
notre accueil.
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La mort

Les soins aux morts

Marguerite Romiguiére, formatrice au Centre de formation continue du personnel hospitalier (CFCPH),
co=coordonnatrice du groupe Miramion Ethique des amphithéatres des morts

La continuité des soins
e qu'il y a a faire, lorsqu’il

C n’y a plus rien a faire! » di-
sent les agents travaillant en
chambre mortuaire.

En cette fin de siecle, deux sortes
d’articles foisonnent dans les jour-
naux, nous interrogeant au sujet
de la vie et de la mort. Les uns
permettent de penser que par le
clonage certains visent a obtenir
peut-étre I'a-mortalité. Les autres
s'intéressent aux “professions de la
mort” a partir de la modification de
la Iégislation funéraire.

Ainsi, le lecteur recoit deux mes-
sages I'espoir et la réalité.
Souhaitant la meilleure et la plus
longue vie possible a chaque per-
sonne, nous devons admettre la
réalité : la mort est inéluctable.
Méme les clones avec une seule
identité génétique sont et
seraient deux étres distincts
ayant chacun leur cycle de vie.

A r'hopital, le service qui accueille
les morts se nomme Chambre
mortuaire depuis 1996.

Les agents hospitaliers de ce
secteur, nommés agents d’am-
phithéatre par les textes régle-
mentaires, ont longtemps
travaillé isolés dans leur hopital.
A rIAssistance Publique -
Hopitaux de Paris, ils sont diver-
sement rattachés aux directions
adjointes.

Du point de vue de la personne
soignée et de sa famille, le circuit
dans I'hopital, de I'entrée a la
sortie, inclut la sortie apres le
déces.

Les soignants I'ont appelée “la
petite porte” et nombre d’entre
eux ne I'empruntent qu’a l'occa-
sion d’événements douloureux les
concernant personnellement.
Comment d’un point de vue pro-
fessionnel démontrer la continuité
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des soins jusqu’a la fin du séjour
en chambre mortuaire ?

Ce travail de réflexion a été réalisé
a partir des difficultés que nous
avons rencontrées pour organiser
une formation continue de ces
personnels. Et nous les remer-
cions pour la qualité des échanges
que nous entretenons avec eux.
Leur activité au sein de I'hopital,
aupres des familles, doit nous
intéresser comme toutes les
autres spécificités. Cependant,
ils s’occupent des morts. La se
situe peut-étre notre propre
limite, lorsque notre regard se
détourne de ce lieu.

Déni. Oubli. Peur? Tout est pos-
sible et mérite une réflexion au
sein de I'hopital.

Respect de Ia
personne morte et
dignité des opérateurs

Il s’agit de positionner ce service
comme celui ou la personne morte
recevra les derniers soins avant les
funérailles, un service de soins au
corps du défunt, un service d’ac-
cueil et d’information des familles
en relation avec les services de
I'état civil, les services juridiques et
les pompes funébres choisies par
la famille.

Lactivité scientifique en chambre
mortuaire est placée sous la res-
ponsabilité d’'un médecin anatomo-
pathologiste. Les agents doivent
aider les médecins et mettre a dis-
position les équipements.

Dans le document intitulé Les
soins aux morts apres la vie, aprés
la mort, I'analyse reste limitée aux
interventions sur le cadavre. La
réflexion est centrée sur les activi-
tés nécessitant la manutention ou
I'effraction du corps. Qui? pour-
quoi? et comment?

Nous nous interrogeons sur ce

qui releve du respect de la per-
sonne morte et de la dignité des
opérateurs.

Les agents de ce secteur,
confrontés a la mort, aux morts
tous les jours, méritent que I'on
s’intéresse a leurs conditions
d’exercice.

A partir de la mission d'une
chambre mortuaire, la premiére
partie de ce document définit le
mort comme une personne. De
sujet parlant, il devient un sujet
dont on parle « une identité sus-
pendue au seul témoignage de la
mémoire » selon Paul Ricoeur.
Comment faire pour distinguer si
les actions prodiguées au mort
témoignent ou non de la dissocia-
tion de I'homme et de son corps?
Ainsi, nous nous interrogeons sur
les deux aspects de I'activité :

* un aspect soignant qui doit res-
pecter tout ce qui a été « natu-
rant » et ou il est question de
garder la meilleure image pos-
sible de la personne;

*un aspect scientifique ou le
corps est objet d'un extréme
morcellement mais ou le respect
ne se mesure pas au nombre
d’entailles.

Puisqu’il y a nécessité scienti-
fique ou formatrice, I'opérateur,
responsable de son ceuvre, doit
se situer par rapport a I'acte pour
créer du sens.

La seconde partie permet de
repérer les aptitudes pour exer-
cer en chambre mortuaire. Les
soins avant ou aprés la mort ont
autant de valeur pour la personne
qui les recoit et pour son entou-
rage, puisque c’était et c’est
leurs souhaits.

Lhomme mort restera digne au
cours de tous les traitements
qu’il recevra.

Nous nous interrogeons sur la
facon de lui manifester le respect
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dans les soins.

Lhopital, centre thérapeutique,
est aussi un lieu de mort. A partir
de cette réflexion sur les soins
aux morts et les agents pour
assumer cette mission, ce docu-
ment pourrait alimenter le débat
philosophique a propos des soins.

C’est un service auquel nous
conférons une place importante,
du fait des circonstances qui
nous y conduisent. m

Dimension symbolique des lieux de mort
a I'hopital et conception architecturale

Isabelle Genyk, architecte D.PL.G, stagiaire a 'Espace éthique AP-HP.

Quel systeme de représentation
adopter face a I'irreprésentable ?
Dignité et respect de la personne
décédée, reconnaissance du
statut du mourant, lutte contre
toute forme d’exclusion, amélio-
ration de la qualité des soins : au-
tant de réflexions menées qui
font vaciller le tabou que repré-
sente la mort au sein de I'Institu-
tion a vocation curative. En aval
de ces questionnements, le tra-
vail de conception architecturale
des lieux de mort, ou de vie,
selon le point de vue, suit le
méme parcours. Le respect de la
personne décédée passe avant
tout par I'accueil et le travail ef-
fectué par les équipes soignantes
des chambres mortuaires, mais
peut-on parler de respect et de
dignité dans un lieu reflétant la
négligence ou niant I'importance
de cette ultime rencontre avec un
étre que I'on a aimé? Les ré-
flexions menées ces derniéres
années semblent ouvrir la voie a
une « réhabilitation » de la mort a
I’hopital et reconsidérer des lieux
jusqu’alors délaissés. A I'heure
ou deux tiers de la population
frangaise meurent a I’hopital, la
conception architecturale de tels
lieux pose de hombreuses ques-
tions aux architectes, qui, au-
dela de la fonctionnalité, cher-
chent a exprimer d’une part, la
dimension symbolique de ce lieu
et d’autre part, leur propre dis-
cours. Comment concevoir un es-

pace qui n’existait pas en tant
que tel auparavant, qu’il s’agisse
d’unité de soins palliatifs sans
modele préexistant ou de
chambre mortuaire bénéficiant
d’une nouvelle considération ?
Peut-on s’en affranchir? Quels
sont les domaines dans lesquels
les concepteurs vont venir puiser
leurs références? Il est vrai que
le sujet a traiter appelle naturel-
lement a une dimension spiri-
tuelle et religieuse. Néanmoins,
les concepteurs doivent se situer
dans le cadre précis de la laicité
de l'institution, et dans le cas
d’une référence au sacré, celle-ci
doit se faire dans le respect de
toutes les religions.

Des projets récents, qui ont tous
été I'objet d’une prise de position
de la part du maitre d’ouvrage ou
du maitre d’ceuvre sur la question
de la mort a I’hopital, nous réve-
lent que le travail de conception
des architectes puise dans deux
domaines de référence : dans
celui d’'un symbolisme sacré, ou
de valeurs emblématiques et
dans celui de I'art. Toutefois, ces
deux domaines participent d’'une
méme logique, dans le sens ou
les symboles utilisés, privés de
leur rite associé, se vident de leur
sens et deviennent des symboles
dans la distance, renvoyant I'es-
prit au véritable symbole. Le rap-
port ainsi créé est de l'ordre de
I'esthétique, c’est-a-dire qu’il gé-
nere une émotion. Si celui-ci est

de l'ordre de I’émotion, on peut
alors penser que l'architecture
remplit le méme role que I'ceuvre
d’art qui vise a créer une émotion
a travers un idéal. La référence a
I'art, comme réponse a la ques-
tion universelle de la mort, révele
une recherche de vocabulaire qui
puisse étre lu par tous, qui puisse
dépasser toute référence a une
religion particuliére ou a un sym-
bolisme forcément culturel.
Lexemple de I'admirable restruc-
turation réalisée par I'artiste-
peintre Ettore Spalletti illustre
parfaitement cette démarche.
Néanmoins cette réalisation
reste exceptionnelle et résulte de
la mobilisation de nombreux in-
tervenants, notamment du Dr
Francois Paraire et du Pr Michel
Durigon a I'origine du projet, et
de la participation financiere de
la Fondation de France, de la Di-
rection régionale des affaires cul-
turelles, de la direction de I'As-
sistance Publique - hopitaux de
Paris et de I'hopital Raymond
Poincaré. Si d’autres démarches,
toutes aussi intéressantes, d’ar-
chitectes de renom tels que
Pierre Riboulet pour I’'hopital Ro-
bert Debré ou Paul Chemetov
pour I’hopital Necker n’ont pu ac-
céder au stade de la réalisation,
elles sont néanmoins révélatrices
d’'une attente qui verra dans
I’avenir, nous I'espérons, changer
le visage des chambres mor-
tuaires a I’hopital.
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La mort

Devenir des corps apres mort périnatale

Marc Dupont, directeur d’hopital, direction générale de I'AP-HP, département des droits du malade

Extrait d’une réunion de la Cellule de réflexion de I'Espace éthique AP-HP, le 20 novembre 1997. A paraitre dans Espace

éthique. Eléments pour un débat. Travaux 1997-1998, Paris, AP-HP/Doin, 2000.

Le respect de tout étre

humain
A u cours de ma vie profes-
sionnelle, j'ai toujours tra-
vaillé dans des hopitaux dans les-
quels il n’y avait pas de maternité;
j’ai eu le bonheur de ne pas avoir
dans mon entourage de cas de
mort périnatale, de telle sorte que
je ne mesurais pas I'étendue de la
question. Je poursuis actuellement
un travail de groupe consacré au
déces a I'hopital qui réunit beau-
coup de personnes au sein de I'As-
sistance Publique - Hopitaux de
Paris. Les discussions concernent,
pour I'essentiel, les aspects post-
mortem des déces a I'’hopital, une
partie étant relative a la mort péri-
natale.
Au plan professionnel, jai égale-
ment été directement confronté a
ces questions car je recois assez
souvent des personnes qui sont en
litige avec I'AP-HP : il s’agit d’af-
faires difficiles, non résolues au sein
des hopitaux. Il y a deux points sur
lesquels j'ai été amené a identifier
des situations de détresse ma-
jeures : d’'une part, les autopsies et,
d’autre part, la question des morts
périnatales. En une année, depuis
ma prise de fonction, j'ai ainsi éte,
a deux ou trois reprises, confronté a
des femmes qui sont venues me
rencontrer dans des états de
grande détresse, avec beaucoup de
ressentiment a I'égard des équipes
soignantes pour lesquelles il est
d’'usage de dire que “le deuil ne se
fait pas”.
Sur le plan général, il est difficile
de traiter ces questions. Les as-
pects juridiques ont une grande
importance. Une loi de 1993 a
tenu compte de I'évolution des

pratiques médicales et a remodelé
le code civil sur les aspects
concernant les enfants mort-nés
ou morts en période périnatale.
Sans entrer dans le détail car cela
est particulierement compliqué, on
retiendra que sont différenciées
quatre grandes catégories d’en-
fants : les enfants “normaux”,
morts aprés une déclaration a
I'Etat civil, les enfants nés vivants
et viables mais qui sont décédés
avant la déclaration a I'Etat civil,
les enfants nés vivants mais non
viables et enfin les enfants nés
trés prématurément, avant cent
quatre-vingts jours de grossesse.
Les difficultés d’ordre politique au
sens noble du terme ou d’ordre
biologique concernent le statut de
I’embryon. Dans la loi Veil sur I'in-
terruption de grossesse (1975), le
premier point de l'article premier
stipule : « La loi garantit le respect
de tout étre humain des le com-
mencement de la vie. » On com-
prend que I'embryon est déja un
étre humain. Au plan du droit, ce-
pendant, cet étre humain n’est pas
considéré comme une personne
humaine. On arrive a des ques-
tions qui sont d’une trés grande
complexité et sur lesquelles il est
difficile de trouver des références
précises lorsque des personnes
sont confrontées a ces circons-
tances.

Une évolution culturelle, tres large,
est au ceceur du probléme aujour-
d’hui. La valeur attachée a I'’enfant
a évolué de maniére trés significa-
tive ces dernieres années. Les
sentiments d’attachement des pa-
rents pour leurs enfants sont peut-
étre différents de ceux qui exis-
taient il y a quinze ou vingt ans.

Il y a deux ans, le service juridique

de I’AP-HP a posé la question du de-
venir des corps au ministere de I'ln-
térieur, qui est chargé de tout ce qui
concerne les opérations funéraires.
La question a porté sur le devenir
des corps des enfants morts en pé-
riode périnatale. Pour le ministere
de l'Intérieur, les choses parais-
saient tres simples. Une lettre sti-
pulait tres clairement que

« Les feetus n’ont pas d’existence
légale. Les regles relatives a I'in-
humation et a la crémation ne
concernent que les personnes
[humaines] et ne comportent pas
de dispositions particulieres appli-
cables aux parties du corps hu-
main et aux feetus de moins de
cent quatre-vingts jours qui ne
sont pas nés viables. (...) Les éta-
blissements de santé publics ou
privés sont invités a pourvoir a la
destruction dans les meilleures
conditions. » Du point de vue du
droit tel qu'il est appliqué aujour-
d’hui par les administrations en
charge des opérations funéraires, il
n’y a pas d’ambiguités.

Le Journal Officiel du 19 novembre
1997 publiait un décret, en cours
de préparation depuis sept ans,
concernant I'inhumation des dé-
chets d’activité de soins. Il définit
ce que sont les déchets d’activité
de soins et les piéces anato-
miques. On aurait pu imaginer y
trouver les éléments permettant
de nous guider. Pourtant, en lisant
bien, il n’y a strictement rien. Au-
jourd’hui, concernant I'inhumation
et la crémation de ces enfants,
nous nous appuyons, d’une part,
sur la législation funéraire qui est
la position du ministere de I'Inté-
rieur et, d’autre part, sur les textes
applicables aux déchets anato-
miques mais qui ne le sont pas ex-
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plicitement aux enfants mort-nés
ou morts en période périnatale.
Toutefois, nous savons qu’a Paris,
des dispositions permettent I'inhu-
mation des foetus.

Créer des repéres
ou des références

Nous sommes donc tres perplexes
pour donner des reperes ou des ré-
férences. Le mieux que nous puis-
sions faire est de les créer : il re-
vient a des comités d’essayer de
trouver des reperes, des recom-
mandations et des références.
C’est ce a quoi se consacre le
groupe de réflexion constitué a
I’AP-HP depuis le début de I'année
1997. Nous avons tenté de définir
les points de repeére sur lesquels
nous pensons qu’il existe un
consensus.

Le premier principe est qu’il faut
sans doute accorder, aux corps de
ces enfants, le respect di au corps
de toute personne décédée. En
particulier, ne pas dissocier le
corps des foetus et des enfants
morts, des restes opératoires.

Le deuxieme principe est de
donner aux couples et aux fa-
milles, surtout s’ils en formulent la
demande, I'information complete
et transparente sur le devenir des
corps des enfants. Méme s’il n’est
pas trés simple pour nos person-
nels d’annoncer, de préciser, d’au-
tant que nous ne maitrisons pas
I'ensemble de la chaine des opé-
rations funéraires.

Le troisieme principe est de favo-
riser les rites funéraires. Le rituel est
important. Il faut donc le favoriser,
méme si aujourd’hui les locaux ap-
propriés n’existent pas toujours.
Lassimilation des corps de ces en-
fants aux personnes humaines
peut prendre deux aspects. Dans
certaines équipes, des certificats
médicaux d’accouchement sont
délivrés systématiquement : il
s’agit la d’'une sorte de reconnais-
sance pour les parents attestant
qu’il y a eu naissance.

En vue de l'autopsie, nous recom-
mandons également que soit envi-
sagée, comme pour tout préléve-

ment a but scientifique sur une
personne humaine, une demande
préalable formulée par les parents.
Le quatrieme point est de déposer
le corps de ces enfants dans la
chambre mortuaire (amphithéatre)
afin de montrer la considération
que I'on a pour ces corps.

Le cinquieme point est de déposer
dans des cercueils individuels les
corps qui ont subi un acte autop-
sique. Une disposition du code des
communes stipule que I'on ne peut
pas mettre plus d’un corps par cer-
cueil, sauf dérogation. Il semble, en
effet, que dans certains hopitaux, le
corps de plusieurs enfants - per-
sonnes humaines - aient pu parfois
étre placés dans un méme cercueil.
Le sixieme point est de placer les
corps des enfants mort-nés dans
des cercueils collectifs mais en
distinguant bien les pieces anato-
miques des corps de ces enfants.
A la demande d’une famille, nous
devons favoriser le fait qu’un
foetus puisse bénéficier d’'un cer-
cueil individuel. Nous essayons de
faire en sorte que les chambres
mortuaires aient a disposition les
matériaux nécessaires a la fabri-
cation de cercueils individuels.

Le septieme point est d’informer
les familles sur les modalités selon
lesquelles elles peuvent procéder
aux funérailles de leur enfant. Un
groupe de travail est mis en place
pour favoriser la lisibilité des opé-
rations funéraires.

Le huitiéme point est de permettre
la présentation du feetus, dans la
chambre mortuaire.

Je préciserai ici, que le décret sur
les piéces anatomiques semble
faire souvent 'amalgame. Il oblige
I'incinération des piéces anato-
miques et donc des corps des
foetus.

Le neuvieme point est d’assurer
une inhumation décente, dans des
caveaux collectifs, uniquement dé-
diés aux enfants et aux fcetus.
Pour ce faire, il parait nécessaire
d’ouvrir des négociations avec le
cimetiére de Thiais.

Enfin, il faut organiser une tracabi-
lité des corps afin de savoir d’ou ils
viennent et o ils vont.

Des procédures claires
et transparentes

Au sein de I’AP-HP, dans de nom-
breux hopitaux, des livrets ont été
rédigés pour les familles. Les pro-
jets concrets ne sont pas toujours
faciles a mettre en place mais la
réflexion devrait aboutir a des pra-
tiques plus acceptables.

Je suis perplexe devant le deuil in-
fini des personnes que je ren-
contre. Nous recevons des per-
sonnes qui pendant des mois et
quelquefois des années demeu-
rent en quéte d’explications.

J'ai assisté a Thiais, a I'inhumation
des corps de personnes ayant fait
don de leur corps, mélangés avec
les pieéces anatomiques dont, sans
doute, des feetus. Ces modes d'in-
humation sont particulierement
déplorables. D’un autre co6té, jai
rencontré des membres du per-
sonnel de Thiais qui m’ont semblé
ouverts a toutes les solutions."Je
ne suis pas certain qu’il faille dési-
gner l'administration des cime-
tieres comme coupable ou négli-
gente. Il faut que nous balayions
devant notre porte avant de pou-
voir aller rencontrer les services de
Thiais. Aujourd’hui, nous appor-
tons a I'administration communale
des pieces indifférenciées. Tant
que nous n’aurons pas résolu, en
interne, ce genre de situations par
des procédures claires et transpa-
rentes, nous ne pourrons pas
avancer. m
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Une sélection de livres consacrés

aux Fins de vie

Paulette Ferlender, responsable du Centre de recherche et de documentation de I'Espace éthique AP-HP

e Centre de recherche et de

documentation de I’Espace
éthique AP-HP présente une do-
cumentation thématique détaillée
consacrée aux multiples do-
maines de I'éthique hospitaliere
et du soin. Cette sélection d’ou-
vrages peut étre complétée par
une consultation sur place.

* Verspieren Patrick, Face a celui
qui meurt, Paris, Desclée de
Brouwer 1984.

* Sebag-Lanée Renée, Mourir
accompagné, Paris, Desclée de
Brouwer 1986.

e Salamagne Michele-Heléne.,
Hirsch Emmanuel, Accompagner jus-
qu’au bout la vie, Paris, Cerf 1993

e Villers (de) Gérard, Aux fron-
tieres de la vie, prétre avec des
personnes malades du sida,
Paris, Cerf 1994.

* Ruszniewski Martine, Face a la
maladie grave, Paris, Dunod.

o Thomas Louis-Vincent,
Mélanges thanatiques, étude
anthropologique de la mort,
étude de la dialectique entre rai-
son et mort, Paris, LHarmattan
1993.

¢ Thomas Louis-Vincent, Mort et
pouvoir, Paris, Payot & Rivages 1999.
* Baertschi Bernard, La valeur de
la vie humaine et I'intégrité de la
personne, PU.F 1995.

» Sauders Cicely, Baines S. Mary,
Dunlop Robert, La vie aidant la

mort, thérapeutiques, antal-
giques et soins palliatifs en
phase terminale, Arnette

Blackwell, 1995.

* Harichaux Michéle, La protection
des libertés et droits corporels.
Liberté et droits fondamentaux,
Paris, Montchrestien, 1997.

e Bacqué Marie-Frédérique, Mourir
aujourd’hui, les nouveaux rites
funéraires, Paris, Odile Jacob,
1997.

Espage.
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* Doucet Hubert, Les promesses
du crépuscule : réflexions sur
I'euthanasie et I'aide médicale
au suicide, Fides, 1998.

* Scheps Ruth, La fabrication de
la mort, Paris, Les empécheurs
de penser en rond, 1998.

. Gadamer Hans-Georg,
Philosophie de la Santé, Paris,
Grasset-Mollat, 1998.

* David Khayat et Antoine Spire
(sous la direction de), Le pouvoir
médical, la mort, Coll. Vous avez
dit Santé?, Paris, Ellipses 1998.
* Dupont Marc, Macrez Annick, Le
déces a [I’hépital, regles et
recommandations a l'usage des
personnels, Paris, AP-HP/Doin,
1998.

e Canoui Pierre, Mauranges
Aline, Le syndrome d’épuisement
professionnel des soignants, de
I'analyse du burn out aux
réponses, Paris, Masson, 1998.
* La Marne Paula, Ethique de la
fin de vie, acharnement théra-
peutique, euthanasie, soins pal-
liatifs, Paris, Ellipses, 1999.

* Biarnes Pierre, La mort de
Paul, Paris, First édition, 1999.

* Mantz Jean-Marie, Grandmottet
Pierre, Queneau Patrice, Ethique
et thérapeutique, Presses univer-
sitaires de Strasbourg, 1999.

* Linfirmier(e)s et les soins pal-
liatifs, “prendre soin” : éthique et
pratiques, préface de Cicely
Saunders, SFAP, Collége soins
infirmiers, Paris, Masson, 1999.
* Spaemann Robert, “Le pro-
bleme moral des effets indi-
rects”, in Marc Neuberg, La
responsabilité, questions philo-
sophiques, Paris, PU.F 1999.

. Donat Decisier,
Laccompagnement des per-
sonnes en fin de vie, Avis pré-
senté au Conseil économique et
social, Ed. des journaux officiels,
1999.

* Chebel Malek, Le corps en
Islam, Paris, Quadrige, PUF, 1999.
e Oppenheim Daniel, Ne jette pas
mes dessins a la poubelle, dia-
logues avec Daniel, traité pour
cancer, entre sa 6° et sa 9°
année, Paris, Seuil 1999.

* Pierre Michaud et I'hopital Cognaco-
Jay, photographies : les liens, le
soin, la mort, instants, portraits,
Paris, hopital Cognacg-Jay, 1997.

Le Centre
de recherche
et de documentation

Au cceur de I'Espace éthique AP-HP, le
centre de recherche et de documen-
tation de I'Espace éthique AP-HP éta-
blit des relations privilégiées avec les
étudiants, les instances internes de
I’AP-HP ou externes.

Etudes, conseils, consultations : des
provinces de réflexion capables de
“mettre en situation” les mots du quoti-
dien les plus usagers : “usagers du soin”,
mot-clé sous I'éclairage de I'éthique
hospitaliére, de I'éthique du soin.

Le centre de recherche et de docu-
mentation rassemble ouvrages et dos-
siers sur des questions éthiques ac-
tuelles, sur les traditions de la
philosophie et des sciences humaines.

Loutil virtuel permet la vie documen-
taire en réseaux, en partenariat.
Bient6t, accéder a une recherche par
commande vocale « libérera » les
mains... Le souci du centre de re-
cherche et de documentation face a
I'espace virtuel : savoir mettre entre
les mains de ses utilisateurs, un ou-
vrage, premiére communication
«réelle » avec un auteur.

“Les qualités tangibles sont donc les
différentes qualités du corps en tant
que corps. (...) Lorgane sensoriel est
celui du toucher. (...) Sentir, c’est en
effet subir une certaine passion.” Aris-
tote, De I'dme.

Contact : Paulette Ferlender, respon-
sable du CRD Espace éthique AP-HP.
Tél. : 014484 1755.

E-mail : paulette.ferlender@sls.ap-hop-paris.fr
Ouvert sur rendez-vous du mardi
au jeudi.
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Sens et valeurs de nos missions

J Espace éthique de [I'Assis-
tance Publique - Hopitaux de

Paris constitue un lieu de ré-
flexion consacré a la dimension
éthique de nos pratiques profes-
sionnelles hospitalieres et soi-
gnantes. Instance publique plura-
liste, il privilégie un travail
d’élaboration soucieux du sens et
des valeurs de nos missions. Sa
création releve d’une préoccupa-
tion partagée par beaucoup : du
triple point de vue médical, finan-
cier et éthique, notre activité est-
elle pertinente ?
Mis en place en septembre
1995, I'Espace éthique AP-HP
est un lieu d’échanges, d’ensei-
gnements universitaires, de for-
mations, de recherches,
d’évaluations et de propositions
portant sur nos responsabilités
professionnelles et leurs enjeux.
En 1999, le poéle universitaire des
enseignements et des formations
dispensés par I’Espace éthique
AP-HP reléve désormais des mis-
sions de [llnstitut éthique et
soins hospitaliers mis en place
au sein de notre structure. Il
convenait ainsi de conférer une
plus juste visibilité aux efforts
consentis par notre institution
pour mettre au service des pro-
fessionnels un dispositif innovant
et pertinent sans précédent au
sein des hopitaux.
Le rayonnement des activités
présentées par I'Espace éthique
AP-HP a également justifié la
création, avec I'Espace éthique
méditerranéen AP-HM, de Ila
Fédération nationale éthique et
soins hospitaliers. Les hopitaux,
qui le souhaiteront, pourront
ainsi s’associer aux réflexions qui
justifient confrontations,
approches et apports divers et
singuliers.
Un hommage tout particulier doit

étre rendu aux enseignants, aux
étudiants, aux membres des
groupes thématiques Miramion
qui s’investissent avec talent et
détermination dans un projet qui
se nourrit des expériences
acquises sur le terrain. La
richesse de nos travaux leur
revient directement. Elle est
garante du devenir des initiatives
développées qui trouvent leur
prolongement naturel au plus
pres des personnes accueillies et
soignées dans nos services. Le
Cercle des diplomés de I'Institut
éthique et soins hospitaliers
confirme également I’engage-
ment significatif de profession-
nels soucieux de mettre au
service de notre institution les
compétences acquises dans le
cadre de nos formations universi-
taires.

LEspace éthique AP-HP a pour
vocation d’accompagner et de
renforcer la réflexion éthique qui
est déja tres forte au sein de
I’Assistance Publique - Hopitaux
de Paris. Il ne s’agjt en aucun cas
de se substituer aux réalisations
existantes. Dans sa note du 4
septembre 1998, Antoine
Durrleman, directeur général de
I’AP-HP, confirme l’intérét des
groupes de réflexion éthique
constitués au sein de I'AP-HP :
“ces initiatives sont heureuses
car elles témoignent de l'intérét
des professionnels de I’AP-HP
pour une réflexion concertée sur
les sujets éthiques a I'occasion
de I'exercice de leur activité.” Un
réseau associant ces différentes
instances s’est constitué en
1999 afin de favoriser le débat
d’idées sur les différents sites de
notre groupe hospitalier.

La mise en commun d’expé-
riences et d’expertises semble
plus que jamais indispensable a

la décision. Elle témoigne d’un
attachement aux valeurs qui fon-
dent notre action et doit nous
permettre de mieux comprendre
le sens des responsabilités dont
nous sommes investis. Sensible
aux évolutions socioculturelles et
aux principes plus que jamais
promus au sein des hopitaux,
I'Espace éthique AP-HP est éga-
lement attentif aux sollicitations
exigeantes et justifiées expri-
mées par les usagers de I'hopital.
Le partenariat établi avec la Cité
des Sciences et de l'Industrie,
mais aussi le rendez-vous
« Parlons d’éthique au café! »
organisé avec la Maison des usa-
gers de I’hopital Broussais mani-
festent, entre autres, son souci
d’honorer les engagements de
I’AP-HP a leur égard.

Réticente aux approches théo-
riques ou dogmatiques, notre
réflexion s’enrichit de I'interroga-
tion que nous consacrons a nos
pratiques. Nous ne pouvons nous
satisfaire du seul énoncé de
régles générales. A chacun de
s’impliquer dans une démarche
personnelle, intime et donc auto-
nome afin de mieux discerner la
portée des décisions qu’il est
amené a assumer lui-méme, au
sein d’équipes et dans un
contexte spécifique ! Dans ses
principes comme dans ses initia-
tives, avant toute autre considéra-
tion, I'Espace éthique AP-HP est
respectueux des traditions répu-
blicaines et des principes de
liberté indispensables a des pra-
tiques professionnelles de qualité.

Emmanuel Hirsch
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Institut éthique et soins hospitaliers

La Fédération nationale

éthique et soins hospitaliers

¥ Assistance Publique - Hopi-
taux de Paris et I'Assistance
Publique - Hopitaux de Marseille
viennent de créer la Fédération
nationale éthique et soins hospi-
taliers.
Afin de favoriser et de coordon-
ner la mise en commun des expé-
riences et des recherches
menées dans les domaines
éthiques du soin par les établis-
sements hospitaliers, il est fondé
entre les établissements hospita-
liers qui souhaitent y adhérer, la
Fedération nationale éthique et
soins hospitaliers.

La Fédération nationale éthique
et soins hospitaliers a pour but :
- [dlidentifier et de prendre en
compte les différents aspects
éthiques relevant des missions et

Institut éthique et soins hospitaliers

Formations

Séminaires

des pratiques de I’'hopital;

- de favoriser I’échange de
réflexions, d’expériences et d’ex-
pertises susceptibles de contri-
buer a I’éthique du soin;

- de soutenir toute initiative per-
mettant de développer les efforts
d’argumentation et de délibéra-
tion au sein de la communauté
hospitaliére ;

- de susciter les dispositifs per-
mettant de mettre en ceuvre ses
différents projets : conférences,
ateliers de réflexion, enseigne-
ments, publications, etc.;

- d’organiser a travers internet un
réseau d’informations et de
documentation soutenant la
transmission des savoirs;

- de concevoir les modalités
d’'une relation appropriée avec
les instances publiques et les
usagers de I’hopital.

Au service des professionnels de
la santé et des usagers de I’hOpi-
tal, cette Fédération a vocation
d’établir des relations avec
d’autres instances concernées,
et de s’étendre par la suite a des
centres hospitaliers étrangers qui
souhaitent s’y associer.

Les établissements hospitaliers
qui souhaitent adhérer a la
Fédération nationale éthique et
soins hospitaliers peuvent obte-
nir sur simple demande écrite la
charte constitutive de |Ila
Fédération nationale éthique et
soins hospitaliers.

Le siége de la Fédération natio-
nale éthique et soins hospitaliers
est fixé a 'Espace éthique AP-HP.

Renseignements : Anne Broussard
Espace éthique AP-HP
tél. : 0144841781.

LInstitut éthique et soins hospitaliers développe et diversifie la gamme de ses formations. C’est ainsi que sont proposés

trois nouveaux séminaires consacrés aux enjeux éthiques des pratiques hospitaliéres.

Introduction a la philosophie politique

Lidée de ce cours est née d'un
refus : celui du cloisonnement et
de I'ordre des disciplines confinant
la réflexion politique dans un
domaine séparé, alors qu’elle
revendique a juste titre la légitimité
de la philosophie toute entiére.

Lhomme est par nature un animal
politique et la lecon d’Aristote
résonne sans cesse aux oreilles
des philosophes de la morale. La
réflexion éthique n’est-elle pas
favorablement complétée par le
souci du milieu concrétement
partagé par des individus enga-
gés dans une vie collective ?

Ace titre, la question du meilleur

régime posée par les Grecs, ou
celle de la souveraineté légitime
issue du pacte social exprimée
par les philosophes modernes,
participe d’une interrogation plus
générale sur I'ordre politique, son
principe, son ressort et sa dyna-
mique propre.

Par David Smadja, professeur de
philosophie, Espace éthique AP-HP.
Lieu : Espace éthique AP-HP,
18h-20h.

* Qu’est-ce que la
philosophie politique ?

S’approchant au plus pres de I'opi-

nion du non-philosophe et du dis-
cours qu’il formule, la philosophie
politique témoigne de la dignité
paradoxale des affaires humaines.
En pénétrant la logique propre aux
différentes argumentations ou
croyances mondaines relative a
I'ordre politique et social - logique
de la force, la foi, la transparence,
la tradition, le progrés, I'espoir - la
philosophie percoit la fécondité de
chacune en rappelant toutefois la
question éternelle : un tel ordre
est-il Iégitime ?

Mercredi 6 octobre 1999.

Code GIPSIE : 2545901
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* La justice

Le philosophe et le sophiste

(la force)

Entre la Cité des philosophes-rois
et le regne de la légalité, le prin-
cipe de justice fonde un ordre
politique fondamentalement
ambigu, partagé entre la légiti-
mité et I'effectivité.
Mercredi 24 novembre 1999.
Code GIPSIE : 2546101

* Le probleme
théologico-politique
D’Athénes a Jérusalem : le conflit
des allégeances.

Le philosophe et le théologien

(la foi)

Lautorité théologique est Ila
concurrence la plus dangereuse
de lautorité fondée en raison
tant I'emprise de la croyance reli-
gieuse sur l'esprit des hommes
est prégnante.
En effet, la religion, comme la philoso-
phie, prétend administrer FUniversel.

Mercredi 12 janvier 2000.
Code GIPSIE : 2544301

* La Liberté

et la citoyenneté
Les prémices du libéralisme poli-
tique, a I'origine de notre modemité.
Le philosophe et le « publiciste
» (la transparence)
Le libéralisme politique et I'idéologie
individualiste permettent de penser
notre modernité démocratique.
Apparait une conception contrac-
tuelle de la société consacrant des
rapports transparents entre égaux.
Mais, la pleine lumiere n’éblouit-elle
pas les non- philosophes ?

Mercredi 2 février 2000.
Code GIPSIE : 2544401

* [’Histoire

Le régne de la liberté... et de la folie.
Le philosophe et I’historien
(la tradition ou le progres !)

Regne de la liberté et de la folie,

I'Histoire est encore tiraillée

entre l'autorité des anciens et

I’horizon du bonheur.

Mercredi 1 mars 2000.
Code GIPSIE : 2544501

* La Révolution

Lorigine mais aussi la mort jde
I'ordre politique.

Le philosophe et I'insurgé (I'espoir)
Lorigine mais aussi la mort de
'ordre politique. La pensée de la
Révolution confronte le philosophe
a l'urgence de I'action et du com-
mencement. Elle permet de réflé-
chir a I'ambiguité inhérente a la
fondation de I'institution politique.

Mercredi 3 mai 2000.
Code GIPSIE : 2544601

Droit, responsabilités hospitalieres et soignantes

Lhistoire du droit et de ses doc-
trines contribue a une plus juste
compréhension des mentalités et
des pratiques sociales. Plus que
jamais, le recours au droit nécessite
I'acquisition de repéres et de savoirs
indispensables a I'exercice de nos
libertés et de nos responsabilités.
Dans une premiere approche, deux
journées thématiques se proposent
d’introduire et de développer les
fondements et les applications du
droit, notamment dans le cadre des
pratiques hospitaliéres.

* Droit et réalités
hospitaliéres

Avec la participation de Jean-Pierre
Carbuccia-Berland, directeur, direc-
tion des affaires juridiques de I’'AP-

HP; Pr Michéle Guillaume-Ofnung,
directrice du DESS Droit de la
santé, Université Parix XlI; David
Baranger, juriste, Le Sou médical et
Héléne Gaumont Prat, chercheur
en droit des biotechnologies et de
la bioéthique, Université de
Versailles-Saint Quentin.

Thémes : serice public hospitalier
et droit; médiation et conciliation a
I'hopital; responsabilité médicale et
principes de droit de la bioéthique.
Vendredi 22 octobre 1999.

Lieu : Espace éthique AP-HP,
9h30-17h30.

Code GIPSIE : 2584301
* Droit communautaire

et bioéthique
En partenariat avec le départe-

ment Union européenne, direc-
tion des affaires internationales
de I’AP-HP.

Avec la participation du
Dr Carmélita Stoffels, chef du
département Union européenne de
I’AP-HP et Philippe Arhets, chargé
de mission au département Union
européenne de I’AP-HP.

Thémes : santé, recherche et
Union européenne; position de la
bioéthique et de I'’éthique dans la
recherche communautaire; droit
communautaire en matiére
d’éthique et de bioéhique.

Jeudi 9 mars 2000.

Lieu : Espace éthique AP-HP,

9h30-17h30.
Code GIPSIE : 2584401
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Leugenisme : histoire d’une utopie
Ce séminaire constitue une Campanella), le XVIlI© siécle * La mise en place
| approche de | I'histoire des (Maupertuis, Condorcet, Franck, de |'eugénisme dans
i iomédi - etc.), le XIX® siecle (Galton, etc.
s_CIenceIs l?lome‘)d:'c ale§. .Les o et I; « mise en rati( ue de I'uto2 le monde (1900-1945)
el _re atl\ves a Ieug_enl_sme_ nous ie » au XX sFi’écI: Cune des Etats-Unis, Suisse, Scandinavie,
renvoient a la mem0|r.e |nﬁnm}ent ?aces o colveore r.lazi g Allemagne, etc. Législations et
doul9ureuse des preftl.ques deve- s . z y.g . pratiques eugénistes. Le cas par-
. loppées par les expérimentateurs utopie biomédicale totalitaire. ticulier de I,A"emagne nazie.
nazis. Quen est-il du rapport entre  Lundi 11 octobre 1999. Lundi 10 janvier 2000.
eugénisme et éthique? Comment 00t GIPSIE: 2546501 Code GIPSIE : 2544701
nous situer face a la controverse L )
. eugenisme ’ Z: :
francaise sur I'eugénisme ? g g * Leugénisme est-il
] Pafl Benoit Massin, chercheur €t la science mort aprés 1945?
invit¢ a Ilnstitut Max Planck (XIX®-XX® siecles) La continuation du « vieil eugé-
d’histoire des sciences (Berlin), Quels furent les rapports entre les nisme ». Lémergence du « nouvel
Espace éthique AP-HP. idées eugénistes, d’une part, et la eugénisme » individualiste, volon-
Lieu : Espace éthique AP-HP, médecine, la psychiatrie, la biolo- taire et non coercitif (M. J. Muller,
[ | 18h-20h. gie, la génétique, la psychologie et Dice (1960), Sinsheimer (1969).
. la science en général, d’autre part? Le « nouvel eugenisme » est-il
* L'eugénisme Quel fut le rle des communautés  'eugénisme et est-il nouveau?
comme utopie scientifiques et de la profession l—‘z“gl'PgE";g:fS;"looo-
JORT] . ode H
De Platon au « Meilleur des Mmédicale dans la propagation des
| mondes » révé par certains géné-  idées eugenistes?
ticiens actuels, en passant Lundi 22 novembre 1999.
A Code GIPSIE : 2546701
par la Renaissance (More,
V4
Conference
V4 - - -
%~ Medecine et biologie :
,‘ - /4 - - m 7 7
‘ questions ethiques, choix de societe
[
W La Cité des Sciences et de I'Industrie et 'Espace éthique AP-HP proposent en par-
tenariat un cycle de 5 conférences : « Médecine et biologie : questions éthiques,
choix de société ». Ouverte au public le plus large, cette initiative s’intégre au programme « Oser le Sa-
voir »* présenté par la Cité des Sciences et de I'Industrie au cours de I'année 2000. Dans le cadre d’un
échange direct, seront abordées et discutées certaines questions relevant des domaines de la méde-
cine et de la biologie ainsi que leurs enjeux éthiques face aux évolutions de notre société.
Lieu : Cité des Sciences et de I'lndustrie, 30, avenue Corentin-Cariou - 75019 Paris. Métro : Porte de la Villette.
Centre des congres de la Villette, salle Louis Armand.
Renseignements et inscriptions : tél : 0140058297.
Cycle de conférences
* Recherches sur ’embryon : comment redéfinir des régles?
A propos de la révision des lois de bioéthique
Avec la participation du sénateur Claude Huriet et du Pr Didier Sicard, président du Comité consultatif national
d’éthique de Jean Michaud, juriste, membre du Comité national d’éthique, Pr Israél Nisand, gynécologue-obstétri-
cien, chef de service a I'Université Louis-Pasteur - CHU de Strasbourg.
Samedi 20 novembre, 15h-17h30.
* Vaincre la douleur : est-ce possible ?
Samedi 4 mars, 15h-17h30.
* Le secret médical : résistera-t-il aux nouvelles technologies de I'information?
Mercredi 3 mai, 18h-20h30.
* Vieillir : pour quelle qualité de vie?
9 Septembre 2000, 15h-17h30.
* Données génétiques : éviterons-nous les discriminations ?
Décembre 2000.
*Le programme « Oser le Savoir », 10 clefs pour le XXI* siécle.
2000 a la Cité : des experts, des scientifiques, des industriels, des philosophes, des sociologues... font le point chaque mois sur un grand enjeu de ce début
de millénaire : les territoires (février), découvrir le cerveau (mars), les barriéres technologiques (avril), nouvelles technologies et vie privée (mai), environne-
automne 99 ment (juin), sport et santé (juillet-ao(it), vivre vieux (septembre), production alimentaire : progres et revers (octobre), Univers : les grandes énigmes (novembre),
hiver 2000 bricoler le vivant (décembre).
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Les groupes thématiques Miramion

Les groupes thématiques Miramion constituent désormais une structure de réflexion qui a démontré son efficacité dans
les différents domaines relevant de leurs compétences. Instances consacrées a la confrontation d’expériences et a une
recherche argumentée, les groupes Miramion réunissent des professionnels soucieux de développer une approche plu-
ridisciplinaire de nature a susciter des propositions dont peut s’enrichir I'institution.

LEspace éthique AP-HP accueille avec attention toute proposition de création de groupes Miramion susceptibles de cou-

vrir de nouveaux champs d’investigation.

Liste des groupes thématiques
Miramion

¢ Aspects éthiques
de I'assistance médicale a la
procréation, coordonné par le
Pr Pierre Jouannet
et le Dr Jean-Marie Kunstmann.

* Conditions de suivi des
situations relatives aux
prélévements d’organes,
coordonné par Chantal Bicocchi.

* Contraception
et MST : enjeux éthiques,
coordonné par le
Dr Dody Bensaid-Mrejen.

* Démarche éthique et prise en
charge de la personne
handicapée,
coordonné par Marie-José Véga.

* Déontologie et éthique du
manipulateur en radiologie,
coordonné par Violaine Roelens.

* Digniteé, liberté
et responsabilité
du patient,
coordonné par Michéle Deloche et
le Dr Marcel-Louis Viallard.

* Dimensions éthiques
de la prévention,
en partenariat avec le CRIPS,
coordonné par Liliane Rossignol et
le Dr Thierry Troussier.

* Enjeux éthiques
de la mission des assistants
sociaux au sein de l'institution,
coordonné par Claudine Huet et
Christine Baché.

* Ethique des pratiques
alternatives a I'incarcération,
coordonné par Béatrice Dulck
et le Dr Roland Broca.

« Ethique
et déontologie
de l'information,
coordonné par le
Dr Laurent Beaugerie.

* Ethique et esthétique,
coordonné par Frangois Arnold.

* Ethique
et formation,
coordonné par Claude Lepresle.

* Ethique
et génétique,
coordonné par le
Pr Marie-Louise Briard.

. Ethique et gérances de tutelle,
coordonné par Josselyne
Péquignot.

« Ethique et limites,
coordonné par le
Dr Elisabeth Lepresle
et Philippe Hamonic.

. Ethique et pratiques en
chambre mortuaire,
coordonné par
Marguerite Romiguiere
et Jean-Yves Noél.

« Ethique et pratiques
gérontologiques,
coordonné par le
Dr Alain Baulon.

. Ethique et recherches cliniques,
coordonné par le
Dr Christine Dosquet.

. Ethique et responsabilités
des bibliothécaires,
coordonné par Claudie Guérin.

« Ethique
et téelémeédecine
coordonné par Cyril Vassiat.

« Ethique et vieillesse,
coordonné par le
Dr David Bessey.

¢ Groupe douleur
et éthique,
en partenariat avec la Société
francophone pour I'étude de la
douleur (SOFRED), coordonné par
le Dr Jean-Claude Fondras.

* La décision médicale au
quotidien a ’hépital,
coordonné par les
Prs Jean-Baptiste Paolaggi et
Herbert Geschwind.

* Le soin citoyen,

coordonné par Chantal Deschamps.

* Les bénévoles au sein de
Iinstitution,
coordonné par Geneviéve Dollon.
* Parents et soignants face a
I'éthique en pédiatrie,
coordonné par Dominique Davous
et le Dr Elie Haddad.
« Précarités, accueil hospitalier,
Samu social,
coordonné par Emmanuel Hirsch.
* Soignants et éthique au
quotidien,
coordonné par Marie-Claire Ganem
et Pascale Mahiques.

* Soins palliatifs I,
coordonné par le
Dr Jean-Michel Lassauniére.

* Soins palliatifs Il,
coordonné par le
Dr Véronique Blanchet.

* Valeurs et responsabilités des
cadres,
coordonné par Nathalie Vandevelde
et Michéle de Saint-Léger.

* Violences en institution,
coordonné par Monique Saffy.

Pour s’associer

aux réflexions menées
par les groupes Miramion.
Renseignements :

Anne Broussard

tél.: 0144841781.

Groupes Miramion
en cours de constitution.

Ethique et qualité de vie; Ethique et
usagers de I’hépital ; Ethique et
qualité de vie chez I'enfant; Ethique,
informatique et réseaux de soins;
Ethique, longévité et travail en
réseau (en partenariat avec
Géront’Aisne) ; Ethique et transport
des malades; Equité et enjeux
économiques dans la gestion du soin ;
Ethique des partiques de la
psychiatrie.
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Extraits du programme

. Sciences humaines
et pratiques hospitaliéres

Ce séminaire transdisciplinaire a domi-
nante sciences humaines permet d’ap-
profondir certains aspects des pratiques
hospitalieres. Lanalyse et I'expérience
ainsi convoquées éclairent autrement les
enjeux et les responsabilités du soin. Elles
favorisent une transmission des connais-
sances mais aussi I'acquisition d’instru-
ments nécessaires a une démarche per-
sonnelle.

Lieu : Espace éthique AP-HP, 10h-13h.

* Analyse économique
et politique hospitaliére
Pr Jean de Kervasdoué, professeur
titulaire de la chaire d’économie et
de gestion des services de santé au
Conservatoire national des arts et
métiers (CNAM).

Samedi 20 novembre 1999.
Code GIPSIE : 2583501

Dilemmes pratiques en
génétique médicale :
réflexions sur I'éthique
professionnelle
Simone Bateman, sociologue, direc-
teur de recherche au CNRS, Centre de
recherche sens, éthique, société.
Samedi 27 novembre 1999.
Code GIPSIE : 2583701
* La relation
médecins/malades : aspects
historique et sociologique
Dr Matthieu Lustman, sociologue,
Espace éthique AP-HP.
Samedi 11 décembre 1999.
Code GIPSIE : 2583801
* Ethique et qualité de vie
Marie-Frédérique Baqué, maitre de
conférence en psychologie, Univer-
sité Lille Il1.
Samedi 15 janvier 2000.

Il. Histoire de la philosophie,
les fondements de I’éthique

Ce séminaire a dominante philo-
sophique se propose de présenter les
traditions et les conceptions qui consti-
tuent les sources et les fondements de
I'éthique. Basé sur les temps forts de
I'histoire de la philosophie, cet ensei-
gnement présente une introduction a
I'étude des conceptions philoso-
phiques.

Lieu : Espace éthique AP-HP, 10h-13h.

* Le courage chez Aristote
Pierre-Christophe  Cathelineau,
agrégé de philosophie, Espace
éthique AP-HP.

Samedi 29 janvier 2000.
Code GIPSIE : 2542201

Le sens de la visite aupres
du malade

Pr Claude Birman, professeur
agrégé de philosophie, Espace
éthique AP-HP.

Samedi 26 février 2000.
Code GIPSIE : 2542301

* Lannonce du handicap
anténatal
Aprés avoir organisé en novembre
1998 un atelier de réflexion
consacré a I'annonce du handicap
(qui a fait I'objet d’'une publication :
Lannonce du handicap, Ed. AP-
HP/Doin, 1999), le groupe théma-
tique Démarche éthique et prise en
charge de la personne handicapée,
la Mission handicaps et I'Espace
éthique de I’AP-HP organiseront
chaque année un colloque pluridis-
ciplinaire consacré aux différents
temps de I'annonce.
Comité scientifique Pr Marie-
Louise Briard, Daniele Covo,
Dr Philippe Denormandie, Dr Ca-
therine Epelbaum, Jacques Fau-
cheur, Dominique Faye, Pr Bernard
Golse, Emmanuel Hirsch, Dr Joélle
Janse-Marec, Jean-Philippe Le-
gros, Dr Denis Tiberghien, Marie-
José Véga, Dr Michéle Vial.
Mardi 16 novembre, 8h45-18h
Lieu : LArche de la Fraternité,
La Défense

SEMINAIRES EXCEPTIONNELS

¢ Linformation donnée aux
patients douloureux :
approches pratiques, enjeux
éthiques - 1l
Donnant suite a une réflexion en-
gagée en 1997 qui est poursuivie au
sein du groupe thématique Mira-
mion Douleur et éthique, la Société
francophone pour I'étude de la dou-
leur (SOFRED) et I’'Espace éthique
AP-HP poursuivent leur formation
consacrée aux différents aspects de
la prise en compte des réalités de la
douleur a I’hépital.
Sous la direction des docteurs Jean-
Claude Fondras, Agnes Langlade
et Philippe Poulain.
Vendredi 26 novembre 1999, 9h-17h30.

Lieu : Espace éthique AP-HP.
Code GIPSIE : 2547301

* Ladolescence :
comportements, questions
et enjeux éthiques
Sous la direction du Dr Elisabeth
Ewald, pédiatre, santé publique.
Mardi 14 décembre 1999,
9h-17h30.

Lieu : Espace éthique AP-HP.
Code GIPSIE : 2547701

* Maltraitances et dignité

du soin

Soirée inaugurale des Mardis de
I'éthique.

Pour la quatrieme année consécu-
tive, I'Institut de formation des
cadres de santé et I'Espace éthique
AP-HP organisent Les Mardis de
I’éthique.

Mardi 7 décembre, 17h30-19nh30
Lieu : amphithéatre Charcot, groupe
hospitalier Pitié-Salpétriere.

Code GIPSIE : 2046505

Célébration du 51°
anniversaire de la
Déclaration universelle

des droits de ’Homme

Sous la direction de Marc Agi, di-
recteur général de la Fondation in-
ternationale des droits de 'Homme.
Jeudi 9 décembre 1999, 18h-20h30

Lieu : a déterminer.
Code GIPSIE : 2547601

Espace..,
éthique

est disponible dans les médiathéques
des hopitaux de I’AP-HP.

Le programme des
enseignements, formations
et recherches proposés par
I’Espace éthique AP-HP pour
I'année universitaire 1999-
2000 est disponible sur
simple demande écrite.

Espace éthique AP-HP
Centre hospitalier
universitaire Saint-Louis

1, avenue Claude Vellefaux
75415 Paris Cedex 10

Fax. 01 44 84 17 58
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