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    Présentation

    Les fabuleux progrès de la médecine contemporaine ont permis de tenir la mort éloignée dans le temps, avec une espérance de vie qui ne cesse d'augmenter, mais aussi dans l'espace. En effet, la mort est aujourd'hui une affaire de professionnels. Il revient aux médecins, paramédicaux, psychologues, exerçant au domicile du patient, dans un centre hospitalier universitaire ou encore en maison de retraite médicalisée, de prendre en charge la finitude des vivants.
Mais alors que leur mission est de soigner, quels rapports les soignants entretiennent-ils avec la mort ? Comment assument-ils la part de violence de ces vies qui s'achèvent ? Comment le médecin généraliste, l'infirmière en gériatrie peuvent-ils se préparer au décès de leur patient ? Comment accepter ces morts inéluctables dans les services de soins palliatifs ?
Face à la répétition des décès des personnes qu'ils tentaient de guérir ou dont ils prenaient soin, les soignants doivent créer les conditions pour ne pas souffrir des multiples deuils et, malgré tout, bien travailler. Ils ont à reconstruire le sens de leur activité selon les spécialités, les services ou encore la situation particulière du patient.
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Introduction


Florent 
Schepens





En France, les progrès dans le champ de la santé entraînent, à partir du XVIIIe siècle (Adam, Herzlich, 2002), une transition épidémio-logique qui voit les maladies infectieuses disparaître progressivement. Ce processus s’accélère au XIXe siècle grâce à la naissance de la médecine anatomo-clinique. L’importance de cette dernière ne fera que se renforcer au fil du temps, notamment avec, dans les années 1950, « la révolution antibiotique », transformant des maladies infectieuses mortelles en infections vénielles. Ces victoires s’inscrivent dans un processus de scientifisation de la médecine avec une utilisation de plus en plus pointue de la technologie. Cette maîtrise toujours plus importante des pathologies ne s’est jamais démentie. C’est ainsi qu’en 1967, la première greffe cardiaque eut lieu et avec elle apparaît l’idée que la médecine est potentiellement toute-puissante (ibid.). Toute-puissante d’une part car la transplantation cardiaque a nécessité une modification de la définition de la mort, passant du critère cardiaque au critère encéphalique : la médecine a alors le pouvoir de redéfinir la mort ; d’autre part car elle semble toucher à l’immortalité : si on peut remplacer, grâce à la transplantation, les organes défaillants d’un corps, la mort tend alors à se présenter comme une exception. Elle prend le statut d’événement qui « aurait pu être évité, si… » (Baudry, Higgins, Ricot, 2006, p. 10). Dès lors, les formidables progrès de la médecine sont source d’immenses espoirs et la population française est tentée de croire que pour la science médicale rien n’est impossible, qu’il y aura toujours un nouveau traitement, une nouvelle technique qui nous permettra d’éviter la mort. Comme le rappelle Higgins, le médecin de Franco déclarait après la mort de ce dernier qu’on aurait pu le sauver organe par organe.


Pour autant, même si nous avons demandé l’impossible à notre médecine, son efficacité a ses limites. En effet, les années 1970-1980 inventent l’acharnement thérapeutique (Szabo, 2007) : on maintient des individus en vie, préservant une quantité de vie au détriment d’une qualité de vie, avec l’espoir de l’invention du geste qui les sauvera. Si cet acharnement est source de souffrance chez les patients et leurs proches, il l’est aussi dans le monde soignant. Certains personnels médicaux et paramédicaux y répondent par l’abandon des patients – ne pas voir ce qui fait souffrir – ou encore par l’euthanasie – mettre un terme à une situation impossible créée par la médecine. Aujourd’hui, la loi s’oppose à l’obstination thérapeutique déraisonnable et aux pratiques euthanasiques, pour autant les soignants restent confrontés à des patients que la médecine ne peut sauver (Kentish-Barnes et Valy ; Cretin), voire à des patients qui même s’ils se présentent comme vivants sont en fait déjà morts (Hamraoui). Ce qu’être mort veut dire est alors l’enjeu de définitions variables selon les services ou encore les cultures (Le Breton). Quel sens a la mort pour le monde médical et paramédical ? Est-il le même selon les segments professionnels, selon les activités ? L’incapacité à guérir est-elle source de souffrance pour les soignants ? Si l’incurabilité est patente, est-il encore possible de prendre soin ? La mort est-elle l’échec du soin ? Voici quelques-unes des questions qui trouveront un début de réponse dans la première partie de ce livre.


Inscrire le patient dans une réalité diagnostique et pronostique est important car cela permet de rendre licites un certain nombre de pratiques autrement intolérables. Il n’en a pas été autrement pour la greffe du cœur : il a fallu que les réanimateurs créent une catégorie de patients « morts le cœur battant » pour que la transplantation cardiaque devienne une possibilité. Que peut-on faire à un corps (Nonnis-Vigilante ; Godeau) et à quelles conditions symboliques peut-on le faire ? La définition du licite ne semble pas toujours suffire aux soignants pour affronter le macchabée ou le corps inanimé de l’opéré : des rires peuvent alors se faire entendre dans les amphithéâtres et dans les blocs de chirurgie (Godeau ; Zolesio). Les recherches sur les réanimateurs (Paillet, 2007 ; Kentish-Barnes, 2008), les oncologues (Ménoret, 2007), les paramédicaux (Carpot, Vega, 2001) – entre autres – montrent que quand le patient se dirige vers sa fin, des pratiques illicites deviennent licites : on accorde aux mourants un statut d’exception (Schepens, 2010). Les soins palliatifs suisses, dans un contexte social où le suicide assisté est légal, posent aussi cette question du statut de la personne en fin de vie, personne à qui on accepte de donner des spécialités médicamenteuses à la toxicité très importante (Foley, Anchisi, Palazzo-Crettol). Les soignants sont dans l’obligation de donner du sens à leur activité. C’est ce qu’abordera la deuxième partie. Définir l’activité médicale et paramédicale, ainsi que la place du patient dans celle-ci, permet d’en faire une activité normale, même si elle est confrontée à la maladie, au cadavre et à la mort, sources d’anormalité et de danger. Comment supporter cette confrontation à l’altérité radicale ? Comment les soignants arrivent-ils à s’autoriser à plonger leurs mains dans des corps vivants ou morts ? Comment en tant que soignants peuvent-ils donner des produits, exécuter des actes qui risquent d’entraîner la mort ?


Sans forcément céder aux sirènes de l’immortalité, notre médecine, de plus en plus performante, se retrouve en capacité d’actions thérapeutiques pour un nombre grandissant de pathologies. Très largement prise dans un « faire », la médecine réalise des actes. Il en découle, en partie, que la séquence pré-mortem est de plus en plus longue du fait du nombre de maladies que nous sommes capables de guérir aujourd’hui (Castra, 2003). Si le sens de ces interventions n’est pas toujours interrogé par tous les médecins, les paramédicaux sont plus sensibles à cette question, peut-être en raison de leur plus grande proximité avec les personnes malades. Pour autant, le « faire » médical n’est pas uniquement curatif. Il peut aussi être palliatif (Castra) et plus largement il peut être accompagnement (Vinet-Couchevellou ; Bungener). Ce savoir s’acquiert, même si nombre de professionnels de santé disent qu’il est inné, telles les sages-femmes (Carricaburu, 1994). Il est d’autant plus important de le maîtriser que cette relation est dangereuse pour le soignant qui risque de s’y perdre, notamment à l’heure du décès de ceux qu’il a parfois accompagnés longuement. Que fait la relation aux médecins et paramédicaux, aux hospitaliers et aux libéraux ? Comment la vivent-ils ? Nous aborderons ces questions dans la troisième partie.


Les psychologues nous disent que si les professionnels de santé ont choisi cette voie, c’est parce qu’ils ont besoin de soigner, de prendre soin. Cependant, malgré tous les progrès de notre médecine, la mort reste toujours présente. En effet, les avancées dans le champ social et le champ médical ont permis une augmentation de l’espérance et de la qualité de vie. Si l’on devient toujours dépendant avec l’âge, on le devient de plus en plus tardivement (Robine, Mormiche, 1993). Pour autant, la vie a toujours une fin et celle-ci, autre face de la transition épidémiologique, s’accompagne de maladies chroniques et dégénératives. On ne meurt plus jeune et en bonne santé comme avant la révolution antibiotique. La mort résiste et le soignant, quel que soit son savoir, en fera l’amère expérience. Amère ? À la base, la mort est l’inacceptable pour le soignant (Fiat). Cependant, tout inacceptable qu’elle soit, les médecins et paramédicaux doivent y faire face pour pouvoir continuer à soigner, pour ne pas abandonner leur activité et les autres malades. En revanche, cette confrontation à l’événement dramatique ne va pas être gérée de la même manière par tous, cela est en grande partie lié à la culture du service. Dans le cas de mort accidentelle de jeunes gens, cela se fera dans une certaine violence entre famille et professionnels (Le Grand-Sébille), tandis qu’en soins palliatifs le rapport à la mort est plus apaisé (Schepens). Dans tous les cas, si la relation à la mort est bien ritualisée alors le décès des patients n’est pas source de souffrance soignante. Les causes des maladies professionnelles sont là pour nous le prouver (Guerra Gomes Pereira). Comment le professionnel de santé vit-il cette expérience ? Est-elle identique en fonction de la pathologie, du statut ou du genre du soignant, de l’histoire du malade ? La proximité avec la mort est-elle source de difficulté ? Si oui, quelles en sont les conséquences et comment sont-elles gérées ? Si non, comment apprennent-ils à gérer la mort ? Existe-t-il seulement un apprentissage ? La mort est-elle l’échec de la médecine ? Ces questions font l’objet de la quatrième et dernière partie du livre.


Si cet ouvrage, dont les prémices ont vu le jour grâce au centre Georges-Chevrier, se propose d’apporter l’éclairage des sciences humaines et sociales sur ces différentes questions, il s’agit aussi de renouveler l’approche autour de ces questionnements, de poser d’une nouvelle façon le problème du rapport du soignant à la mort.





        I. Différentes définitions de la mort



Présentation


Florent Schepens






« Il n’y a pas de mort naturelle : rien de ce qui arrive à l’homme n’est jamais naturel puisque sa présence met le monde en question ».

(Ricot, 2003, p. 89)




Jusqu’au XVIIIe siècle, la mort est perçue comme instantanée et irrémédiable, c’est l’âme qui en quittant le corps met fin à l’existence terrestre. Puis, la médecine commence à se saisir de la séquence pré-mortem et la mort devient un processus. Pour autant, la vie et la mort restent deux états repérables et séparés. Les progrès médicaux, notamment depuis la transition épidémiologique de la fin des années 1940, vont remettre en cause cette distinction si nette. En passant de l’activité cardiaque à l’activité encéphalique comme critère permettant de décider si une personne est vivante ou non, c’est la définition même de ce qu’est être mort qui se trouve modifiée. Aujourd’hui, la personne décédée peut prendre les apparences de la vie : le cœur continue de battre, les poumons se remplissent, le corps reste chaud… Ce qui donne vie au corps est toujours là, mais est-ce le cas pour ce qui fait exister ? S’il est, dès lors, extrêmement difficile aux proches d’accepter le décès de celui qui ne semble pas mort – la famille est un élément transversal à ce livre dans son ensemble –, les soignants sont aussi interrogés par cette apparence de vie. Ils doivent, pour prendre soin, composer avec ces états frontières. Si la mort reste un mystère inaccessible, un impensable, elle est aussi une réalité pour ces professionnels, il faut alors lui donner du sens pour pouvoir prendre en charge la personne morte ou mourante. Ce sens est construit à travers la définition que l’on va donner du patient : est-il en fin de vie (Nancy Kentish-Barnes et Julien Valy) ? Auquel cas, une décision de limitation et d’arrêt des traitements devient légitime. Est-il à la fois mort et vivant comme dans le cas des états végétatifs chroniques (Élodie Cretin) ? Ici, l’ambiguïté de la vie et de la mort oblige les soignants à se positionner pour prendre soin. De la définition même de leur patient va découler la possibilité, la légitimité de certains actes soignants.

Si le critère encéphalique transforme la mort, c’est aussi la définition de la vie qui évolue. Celle-ci semble maintenant siéger dans le cerveau. Pourtant, en la matière, rien n’est évident et des voix médicales s’élèvent pour dénoncer l’analogie entre activité cérébrale et vie. Fort de cette constatation, Éric Hamraoui va nous proposer une figure de mort qui s’ignore. Des travailleurs peuvent être réduits à des corps animés. Obligés de se projeter dans le futur, épuisant leur vie dans le travail, les voici refoulés de la vie, ayant perdu leur existence. À l’inverse, David Le Breton nous parle de la personne encore présente dans le cadavre, encore présente dans son corps malgré l’arrêt des fonctions vitales. Si cette vision du mort découle largement de représentations culturelles particulières, il n’en reste pas moins que ce que nous, Occidentaux, appelons un cadavre fait l’objet d’un traitement particulier dans chaque société : jamais le corps mort n’est laissé à la libre disposition des vivants.







Les soignants et la mort en réanimation



Nancy Kentish-Barnes [*] 

Julien Valy [**] 






À l’hôpital, la mort est professionnalisée : en réanimation, alors que la logique est essentiellement curative, les soignants organisent et gèrent la fin de vie, l’inscrivent dans une journée de travail et l’intègrent dans leur mission. Elle y est définie et reste circonscrite à cette définition. L’enjeu du dispositif est de stabiliser ce phénomène, de l’ancrer dans une définition donnée pour y adjoindre un ensemble de rites et de normes venant guider les pratiques des personnels soignants, permettant une meilleure maîtrise du processus. C’est ainsi que la mort « s’évanouit », laissant sa place à la « fin de vie » qui implique l’idée d’une évolution, d’une organisation et d’une mise en forme particulière.



Qu’est-ce que la réanimation ?

Peu connus et souvent confondus avec les soins intensifs ou les urgences, les services de réanimation regroupent un certain nombre de technologies qui aident à maintenir en vie des patients dont le pronostic vital est en jeu à très court terme. La logique qui prévaut est essentiellement curative et, pour reprendre les termes des soignants, « on se bat pour la vie des patients », alors que le taux de décès est élevé (20 à 25 % de décès). Ceci implique une refonte de la mission habituelle de chacun, une requalification du patient en mourant, permettant ainsi aux proches de retrouver une place plus importante au sein de cet univers hypertechnique.




Qu’est-ce qu’une décision de limitation ou d’arrêt des thérapeutiques (LAT) ?

La mort en réanimation est majoritairement le résultat d’une décision de LAT, qui s’entend comme le maintien des soins en cours, sans escalade si la défaillance supplémentaire d’un organe survenait. L’arrêt des thérapeutiques signifie l’interruption des thérapeutiques de support des fonctions vitales, telles la ventilation mécanique ou la perfusion de certains médicaments qui possèdent une action sur le cœur et/ou sur les vaisseaux. Dans ce cas, on poursuit les soins tels que l’hydratation, les soins d’hygiène, la sédation et l’analgésie.




La loi Léonetti

Pour la première fois, la loi du 25 avril 2005 donne un cadrage légal au processus de décision de LAT. Elle vient à la fois protéger les médecins et l’autonomie des patients. En effet, elle reconnaît la nécessité pour les médecins d’avoir recours à des pratiques de LAT (et condamne donc les pratiques d’obstination déraisonnable), et met en avant les principes régissant le processus décisionnel : collégialité, avis d’un consultant extérieur, etc. De plus, elle renforce l’autonomie des patients : reconnaissance légale des directives anticipées, place réelle du proche/représentant légal dans le processus décisionnel.

La fin de vie en réanimation se déroule dans un contexte particulier : les patients y sont le plus souvent non autonomes, très dépendants des « machines » qui les entourent ; les proches comprennent mal ce qui se passe (Azoulay, 2000) ; les soignants souffrent d’un épuisement professionnel important (Embriacco, 2007 ; Poncet, 2007) ; la violence symbolique est forte (techniques invasives, alarmes, lumière, absence d’intimité…). La prise en charge et l’accompagnement de la fin de vie ne sont pas sans poser problème aux soignants, qui décrivent une activité mettant à l’épreuve leur identité, une mission marquée par de nombreuses responsabilités, certaines valorisantes, d’autres plus difficiles à gérer.




De la mort à la fin de vie : un travail autour des définitions

Le personnel des services de réanimation doit composer avec la mort. Celle-ci étant majoritairement le résultat d’une décision médicale, elle doit être définie. Comment se construit la « fin de vie » ? Comment passe-t-on de la mort, naturelle et événementielle, à la fin de vie, technicisée et « décidée » ? Enfin, sur la base de quels éléments la logique palliative vient-elle supplanter la logique curative jusqu’alors prédominante ?


Soigner toujours, guérir parfois : une philosophie médicale

Les décisions de LAT sont sous-tendues par une philosophie médicale qui veut que la médecine non seulement ne peut pas tout faire mais qu’elle ne doit également pas tenter en vain. Alors que la réanimation a pour principale mission de « sauver » les patients, les réanimateurs acceptent peut-être plus qu’ailleurs le caractère inéluctable du cours de la vie, et renouent par là même avec la médecine hippocratique selon laquelle le médecin ne peut pas tout contrôler, notamment le dernier souffle d’un patient. Cette approche de la médecine nous dévoile une notion centrale dans le cadre de la réanimation, celle de l’acharnement thérapeutique.

L’acharnement thérapeutique est un concept que l’on trouve désormais mentionné dans le Code de la santé publique [1] . Mais cet encadrement législatif n’a pas épuisé tous les problèmes qui enserrent ces décisions : qu’est-ce qu’un traitement inutile ? disproportionné ? Quelle réalité recouvre une fin de vie de qualité ? Les médecins réanimateurs n’ont de cesse de se confronter à ces problématiques. Les discussions et négociations sont au cœur du processus décisionnel de fin de vie. Les soignants doivent construire un cadre normatif général – permettant de définir la ligne de partage entre une prise en charge légitime et la pratique de l’acharnement thérapeutique – qu’ils appliquent par la suite aux différents cas qui soulèvent ces questionnements. Ce cadre normatif, véritable outil d’aide à la décision, ne doit pas pour autant masquer la contingence inhérente aux décisions de LAT, puisque chacune d’entre elles est singulière et charrie un ensemble hétérogène et singulier de critères.

La loi Léonetti a opéré un véritable tournant dans les pratiques des services de réanimation. Les réanimateurs doivent aujourd’hui conjuguer deux rôles parfois difficiles à concilier : d’une part un rôle curatif, constitutif de leur spécialité, et, d’autre part, un rôle palliatif, d’accompagnement de la fin de vie. Bien que de nombreux médecins considèrent qu’il est de leur devoir d’opérer ce renversement de rôles, allier les deux logiques reste une opération délicate : « Il ne faut pas mélanger des réflexes d’accompagnement de la mort avec ce qui doit être avant tout notre culture de la survie, parce qu’à un moment, on finit par mélanger les priorités » (praticien hospitalier).
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