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    Présentation

    
Nos sociétés connaissent une profonde transformation des sensibilités et des attitudes individuelles et collectives à l’égard de la mort. Face aux interrogations éthiques et aux débats suscités par la souffrance des malades, l’acharnement thérapeutique et l’euthanasie, « bien mourir » est devenu une préoccupation pour chacun d’entre nous. Jamais l’aspiration à une mort calme, sans douleur, entourée et pacifiée n’a été aussi forte, comme en témoigne le développement récent des soins palliatifs. On voit ainsi s’affirmer une nouvelle conception de la fin de vie, marquée à la fois par le projet de resocialiser la mort et par la volonté d’accompagner au plus près l’expérience intime de la personne mourante. À partir des situations concrètes vécues par les patients hospitalisés en service de soins palliatifs, l’auteur montre comment cette médecine accorde une place significative à la subjectivité et aux émotions du malade. La dernière période de l’existence est considérée par les professionnels comme un moment privilégié d’affirmation de l’individu, qui doit parvenir à prendre conscience de sa mort prochaine, voire l’accepter. 


Cet ouvrage propose d’interroger cette idéologie normative du « bien mourir » en analysant comment la fin de vie devient le lieu d’une nouvelle utopie sociale, dont les soins palliatifs sont emblématiques. Il constitue une des premières enquêtes sociologiques sur ce sujet, et s’appuie notamment sur le témoignage des médecins et soignants, mais aussi sur l’observation ethnographique des lieux de fin de vie et des pratiques de soins. 

Il permet ainsi de mieux comprendre la réalité quotidienne du travail à l’approche de la mort et les stratégies déployées par les professionnels confrontés à la souffrance des patients et à la nécessité d’humaniser les derniers moments de chacun. 






    
        

        
            
            
            
            
            
            
            
                
                    
                
                
            
            
            
            
            
            
            
        
            
            
            
            
            
        
            
            
            
            
            
            
            
            
            
            
            
            
            
            
            
            
            
            


        
            
 
 
 
 
  Introduction
 La fin de vie comme objet d'analyse sociologique
 

 

 
 
 
 En l'espace de quelques décennies, les rapports collectifs à la mort
et à la fin de vie ont été le théâtre de changements significatifs, traduisant l'émergence de préoccupations nouvelles et une évolution manifeste des pratiques sociales. D'autres façons de faire face à la mort semblent se dessiner tant dans le domaine de la prise en charge des patients
en fin de vie, que dans celui de l'après-mort. Des sociologues et
anthropologues ont ainsi pu parler d'une « renaissance » [1]  ou d'un
« renouveau » [2]  de la mort pour caractériser l'ensemble de ces transformations. Certaines évolutions sont en effet perceptibles, que ce soit à
travers le recours accru aux techniques corporelles de la thanatopraxie,
l'adhésion croissante à la crémation ou l'intérêt particulier porté à la
conservation du défunt par cryogénisation. Les salons funéraires, les
entreprises de pompes funèbres et les professionnels de la mort ont été
les premiers à diversifier leurs services et à accompagner cette transformation des pratiques funéraires. Mais c'est aussi à l'endroit des
rituels [3]  que se manifestent d'autres changements : parallèlement à
l'essoufflement de la ritualisation traditionnelle de la mort et du deuil,
on constate un renouvellement des rituels caractérisé par d'autres
modalités de célébration plus en adéquation avec le système de valeurs
et les sensibilités contemporaines [4] . La propension à la privatisation du
deuil [1]  et à la personnalisation qui marque les cérémonies témoigne de
cette évolution qui affecte les funérailles religieuses et les obsèques laïques. Elle se traduit aussi par l'invention de nouvelles formes de rituels
concernant la crémation ou encore les morts entraînées par le sida, qui
illustrent le souci d'honorer la mémoire des défunts de manière ritualisée. Il s'agit toujours, à travers ces différentes pratiques, de célébrer la
personnalité du défunt en mettant l'accent sur la singularité et le caractère unique du disparu.

 
 
 Cette modification des contours de la mort est aussi particulièrement visible dans le domaine de la fin de vie où l'on perçoit depuis une
vingtaine d'années un regain d'intérêt qui se manifeste de différentes
manières : les publications se sont multipliées (donnant parfois lieu à de
véritables succès de librairie) [2] , des congrès et des colloques sont régulièrement organisés, les médias grand public n'hésitent plus à réaliser leur
« Une » sur ce sujet qui suscite à la fois curiosité et compassion. De
nouveaux acteurs sociaux sont apparus sur la scène publique constituant la fin de vie comme un champ spécifique de revendications sociales : les associations impliquées dans le débat militent ainsi en faveur de
modèles alternatifs et différenciés de gestion de la fin de vie. L'État s'est
aussi prononcé à plusieurs reprises dans ce domaine, invitant, en particulier à travers la loi du 9 juin 1999, les établissement hospitaliers à
mettre en œuvre des soins palliatifs pour les malades en phases avancées
et terminales de la maladie.

 
 
 L'émergence de cette nouvelle discipline constitue certainement
un événement marquant, révélateur des transformations à l'œuvre à
l'approche de la mort. L'apparition de nouveaux professionnels spécialistes du mourir, et le développement d'une nouvelle manière
d'appréhender ces questions ont incontestablement permis à la fin de
vie de bénéficier d'une meilleure visibilité sociale et de rompre avec la
situation de solitude [3]  dans laquelle nombre de malades mourants se
trouvaient.

 
 

 
 
 Une nouvelle approche médicale de la fin de vie

 
 Les soins palliatifs ont progressivement constitué la dernière
période de la vie comme cible spécifique de l'action médicale : ils
regroupent ainsi les tâches anciennes de soins et d'assistance aux mourants, et l'utilisation des techniques modernes de prise en charge des
symptômes et des douleurs liées aux phases avancées et terminales de la
maladie, tout en s'efforçant de répondre à la détresse morale et psychologique de ces patients. Conçus comme des soins actifs visant à proposer une approche symptomatique aux malades devenus incurables, les
soins palliatifs occupent désormais une place nouvelle et intermédiaire
entre la phase de curabilité de la maladie et le moment du décès du
patient. Cette discipline incarne ainsi la face cachée ou du moins
occultée de la médecine contemporaine. Élaborant des techniques de
soins de plus en plus pointues et des stratégies thérapeutiques sans cesse
plus sophistiquées, la médecine moderne s'est développée en privilégiant le paradigme scientifique qui est devenu un modèle d'intervention dominant, apportant quotidiennement la preuve de son efficacité dans la gestion des pathologies organiques. Parallèlement, cette
orientation s'est accompagnée d'une moindre visibilité de l'envers de
cette médecine, définissant une zone d'ombre où les limites de son efficacité se mêlent aux conséquences dommageables, voire désastreuses
d'une logique curative parfois poussée trop loin. À travers les soins palliatifs, la médecine vient en quelque sorte regagner une efficacité et une
place légitime dans ce qui constitue son propre échec. « L'autre côté »
de la médecine est devenu non seulement plus visible, mais justifie aussi
d'un nouvel impératif d'intervention médicale. C'est précisément cette
évolution des relations entre médecine et fin de vie que nous voudrions étudier ici à travers l'apparition et le développement des soins
palliatifs en France.

 
 
 Cette discipline, créée en Grande-Bretagne dans le courant des
années 1960, connaît une expansion rapide au Canada, aux États-Unis,
puis dans le monde entier. En France, ce n'est que tardivement qu'elle
prend une forme organisée avec la création des premières unités spécialisées dès 1987. Si la fin de vie constitue un domaine d'intervention
traditionnel dans la médecine, bien que particulièrement diversifié, il
ne s'agit pas dans ce qui suit d'étudier les différentes formes de travail
médical à l'approche de la mort, mais plutôt de tenter de rendre
compte de la constitution d'une entité médicale nouvelle témoignant
d'un changement significatif de l'intérêt porté à la fin de vie par la
médecine. Ce travail a donc pour objectif d'analyser le processus
d'émergence d'un groupe de spécialistes [1]  (médecins, soignants et psychologues) définissant un champ d'investigation spécifique centré sur
les fins de trajectoire des maladies incurables et réorganisant à cet effet
les options ou ressources thérapeutiques disponibles. C'est en somme
une transformation qualitative du regard médical face à la fin de vie
dont il est question ici ; celle-ci advient comme une catégorie médicale
à part entière, appelant l'intervention de nouveaux acteurs qui entendent réunir leurs compétences pour prendre en charge exclusivement
une clientèle de malades récemment encore délaissée et jugée comme
étant peu digne d'intérêt par l'institution hospitalière. Il nous faudra
ainsi tenter de comprendre comment est né en France un groupe ou
une communauté de travailleurs d'origines diverses et rassemblés
autour d'une entité de soin particulière (la fin de vie), aux contours
flous et peu précis mais cependant très largement stigmatisée au sein du
monde médical. L'autonomisation de la fin de vie dans la médecine
s'est accompagnée de tout un travail d'élaboration visant à constituer
un domaine d'intervention spécialisé et distinct du reste de la profession médicale. C'est ce mouvement que nous nous efforcerons de
retracer en envisageant comment la médecine palliative est devenue
une réalité structurée autour de sites spécifiques (les unités ou équipes
de soins palliatifs), justifiant d'une démarche de soin caractéristique et
d'une clientèle particulière de patients. À partir de la mise en évidence
de ce mode d'émergence, nous voudrions montrer que les soins palliatifs constituent une nouvelle forme de médicalisation de la fin de vie
qui prend ici la voie d'un segment professionnel puis d'un monde
social pour se développer. Nous emprunterons à la sociologie interactionniste d'Anselm Strauss une approche en termes de mondes sociaux
et de segmentation [2] , qui viendra éclairer le mécanisme de construction
professionnelle à l'œuvre.

 
 

 
 
 
 L'affirmation d'un modèle du « bien mourir »

 
 Ce livre entend explorer ces changements comme des éléments
révélateurs d'une évolution des sensibilités collectives à l'égard de la
mort et de la fin de vie. Du côté tant des professionnels que du grand
public, on voit se dessiner et s'affirmer des conceptions précises sur la
manière dont le trépas doit se dérouler. L'observation et l'analyse
sociologiques des caractéristiques propres aux soins palliatifs permettent
de souligner une inflexion notable des attitudes et des représentations
associées à la fin de vie. De ce point de vue, l'émergence d'une forme
spécifique de gestion de la phase terminale de la vie et l'exigence
contemporaine d'un accompagnement des mourants sont étroitement
liées à l'apparition d'un nouveau modèle du « bien mourir » dont les
soins palliatifs sont emblématiques. Ceux-ci ont d'ailleurs acquis un statut dominant, au point de devenir une référence obligée dans les
domaines professionnels, associatifs ou politiques pour parler de la
mort. Relativement marginalisée au début des années 1990, cette
approche médicalisée du mourir est consacrée comme priorité de santé
publique à la fin de la décennie, ce qui témoigne de la vigueur et du
succès d'une discipline en adéquation avec les attentes fortes de la
société à l'égard d'une médecine sensée « humaniser la mort ». Nous
chercherons dans ce qui suit à interroger cette proximité revendiquée
avec les mourants qui prend ici une forme particulière.

 
 
 Les promoteurs de la discipline sont en effet parvenus à incarner et
à imposer (autant sur le plan des discours que des pratiques) une nouvelle conception du « bien mourir », marquée à la fois par le projet de
« resocialiser » la mort, et par la volonté affirmée de prendre en charge
et d'accompagner au plus près l'expérience individuelle et intime de la
fin de vie. Il s'agit dès lors de renouer du lien social autour du mourant
et de favoriser les conditions d'une mort communautaire et entourée.
Cette mise en scène collective du mourir entend pallier une sociabilité
jugée défaillante au profit de la présence organisée des proches, des
bénévoles et des professionnels. Mais au-delà de cette aspiration à une
mort socialisée, la recomposition des pratiques et des conceptions de la
fin de vie nous semble fortement caractérisée par un mouvement
d'individualisation qui s'exprime notamment à travers la reconnaissance
et la valorisation de la subjectivité du malade mourant : on attend de lui
qu'il partage son expérience, ses sentiments, son vécu intérieur. Cette
subjectivité devient ainsi un objet central de préoccupation ou de travail en soins palliatifs et peut dès lors être considérée comme une des
composantes essentielles du « bien mourir ». À cet égard, l'émergence
des soins palliatifs ne peut être dissociée d'une construction pratique de
la fin de vie qui accorde, comme on le verra, une place privilégiée au
travail de « cheminement » intérieur attendu par les professionnels.
Dans cette perspective, l'évocation par les professionnels des « accompagnements réussis » laisse paraître l'image d'un individu « sujet » qui
parvient complètement à façonner ou à gérer sa propre trajectoire et
qui évolue vers une acceptation de sa propre mort ; une mort qui aura
idéalement été assumée et préparée grâce à l'aide et à la compétence
des acteurs professionnels. On comprend donc que la mobilisation
d'une approche psychologisante au sein même du travail médical et
soignant est assez révélatrice du processus de normalisation à l'œuvre :
il existe une bonne façon de mourir et l'on se situe toujours par rapport
à la représentation d'une attitude acceptable et convenable. À travers
cet idéal d'une fin de vie moins violente, sans douleur, apaisée et
pacifiée, les soins palliatifs peuvent être interprétés comme une tentative ultime pour neutraliser la mort qui constitue par essence une perturbation et une remise en cause de l'ordre social.

 
 

 
 Une tradition sociologique d'études sur la mort

 
 La fin de vie, et plus particulièrement la mort constituent un
champ de recherche ancien de la sociologie et de l'anthropologie.
C'est principalement aux rites funéraires que se sont consacrés les premiers chercheurs, avec les travaux fondateurs d'Arnold Van Gennep
et de Robert Hertz [1] . Domaine d'étude délaissé pendant de nombreuses années en France, il faut attendre les années 1970 [2]  pour voir les
sociologues et anthropologues investir à nouveau ce champ de
recherche. Ouvrant la voie à une anthropologie de la mort, Louis-Vincent Thomas [3]  fut un des principaux initiateurs de ce regain
d'intérêt [1] , s'attachant à étudier comment les sociétés traditionnelles et
les sociétés occidentales mettent en scène et élaborent un rapport collectif à la mort et aux défunts. La mort devient ainsi un terrain privilégié d'observation et d'analyse de la fragilisation des liens sociaux, de
la montée de l'anonymat et plus largement de la diminution des solidarités face à l'inéluctable, mettant à mal l'élaboration de la souffrance
et l'expression nécessaire du deuil [2] .

 
 
 Les travaux sur la mort connaissent cependant un essor nouveau
dans les années 1960 aux États-Unis, sous l'impulsion de Barney Glaser
et Anselm Strauss, qui pour la première fois entreprennent d'étudier la
fin de vie dans le cadre de l'hôpital [3] . Au centre de ces recherches sur la
gestion de la mort, il s'agissait d'appréhender la question des interactions entre le patient mourant, le personnel hospitalier et la famille. En
France, Claudine Herzlich engage dès 1976 une étude sur le « travail de
la mort » et analyse la manière dont celle-ci est « routinisée » et insérée
dans la logique quotidienne de l'organisation hospitalière. Par la suite,
peu d'études s'attacheront à envisager la fin de vie sous l'angle des pratiques concrètes [4]  : c'est davantage dans la perspective du rapport individuel à la mort [5]  que ce thème est appréhendé, engageant ainsi une interrogation sur les formes du mourir contemporain [6] , bien souvent en
dehors de tout contexte collectif de travail.

 
 

 
 
 Une analyse en termes de segment professionnel et de monde social

 
 S'attachant à analyser les transformations à l'œuvre dans la médecine, Rue Bucher et Anselm Strauss, opposés au principe fonctionnaliste d'homogénéité de la communauté professionnelle, s'efforcent de
démontrer que celle-ci se compose de segments différenciés qui peuvent avoir des intérêts divergents. La profession médicale n'apparaît pas
comme une entité stable et unifiée. Loin d'être un ensemble cohésif,
elle constitue un heu caractérisé par des rapports de nature conflictuelle
entre segments porteurs d'activités, d'identités, de valeurs et d'orientations distinctes. Approchant la profession en termes de processus,
celle-ci est considérée comme sans cesse en mouvement : les luttes
d'influence internes évoluent au gré des transformations et des restructurations des pratiques visant à préserver un territoire menacé ou en
conquérir de nouveaux. La profession médicale est ainsi traversée par
des conflits d'intérêt, divisée par la diversité et les clivages qui font
d'elle un agrégat de segments. L'originalité et l'apport de l'approche de
Rue Bucher et Anselm Strauss résident sans doute dans le fait qu'elle
permet d'envisager les segments non d'un point de vue statique et
naturalisant (telles des entités déjà préexistantes), mais au contraire
comme des mouvements révélateurs et producteurs de changements
professionnels. Aussi, écrit Anselm Strauss, « les segments ne sont pas
des parties absolument stables, définies pour l'éternité, du corps professionnel. Ils sont soumis plus ou moins continuellement à des changements. Ils prennent forme et se développent, se modifient et disparaissent. Ces changements sont imposés par des transformations de leur
appareil conceptuel et technique, de leurs conditions institutionnelles
de travail, de leurs relations avec d'autres segments et d'autres
métiers (...). Au cours de ce processus les limites se brouillent avec le
chevauchement des générations, et la diversité des lieux d'activité professionnelle implique des définitions quelque peu différentes de la situation de travail. Cette fluidité est susceptible d'entraîner l'émergence de
nouveaux groupements » [1] . L'apparition des soins palliatifs peut, de ce
point de vue être étudiée comme un segment en cours de constitution,
traduisant l'émergence d'une nouvelle discipline qui cherche à se faire
une place au sein de la profession, à se distinguer des autres segments
plus anciens et à argumenter son efficacité. Il s'agit d'examiner comment ce petit groupe de professionnels parvient à organiser la prise en
charge de la fin de vie au centre de son activité et élabore des conceptions spécifiques quant à la manière d'appréhender et d'accomplir les
soins aux malades mourants. On voit ainsi apparaître au travers de ce
processus de segmentation une communauté informelle qui partage la
même identité professionnelle et les mêmes croyances sur le « sens subjectif de l'activité » déployée aux frontières de la mort. L'étude de ce
nouveau segment se doit dans cette perspective de connaître en quoi
ces médecins envisagent et accomplissent leurs pratiques d'une manière
spécifique qui les distingue des autres membres du corps médical. Il
importe de voir non seulement quelles sont les missions particulières
proclamées par les promoteurs des soins palliatifs, mais aussi quelles
définitions « des types de travail, de l'organisation du travail et des
tâches prioritaires » [1]  ont été adoptées.

 
 
 Afin de suivre ce processus, nous avons d'abord cherché à identifier
et à reconstruire le groupe d'acteurs qui a su, lentement, s'octroyer une
place de choix dans le champ médical de la fin de vie. Il s'agit de tenter
de rendre compte de la forme prise par le groupe en interrogeant le travail de regroupement qui a présidé à sa formation. Nous intéressant aux
acteurs pionniers des soins palliatifs, il nous faut comprendre comment
ces professionnels, issus d'horizons divers, ont été progressivement
intéressés puis se sont engagés dans ce domaine d'activité, avançant des
opinions convergentes et construisant une entité de soins nouvelle,
caractérisée par une doctrine commune, un corpus de connaissances
spécifiques et des lieux spécialisés de prise en charge des malades en fin
de vie. Nous étudierons ainsi la formation progressive du groupe en
envisageant la manière dont ces professionnels participent au travail de
définition et de délimitation de l'objet central de leur activité, contribuant à faire exister le segment autour d'une identité commune. La
naissance de ce nouveau segment peut, comme le suggère Anselm
Strauss, être analysée par analogie avec les mouvements sociaux :
« L'identité professionnelle peut être considérée comme l'homologue
de l'idéologie d'un mouvement politique : en ce sens les segments possèdent une idéologie. (...) Ils tendent aussi à développer un sens de la
confraternité avec les collègues, des phénomènes de domination, des
formes d'organisation et des tactiques pour renforcer leur position. À
toute période, les segments d'une profession peuvent se trouver dans
des phases différentes de développement et choisir des tactiques appropriées à leur position. » [1] 

 
 
 Dans cette période particulière d'émergence, les promoteurs des
soins palliatifs sont confrontés à la nécessité de se faire une place sur la
scène médicale. Comme nous le verrons, la formation progressive de
cette entité médicale fondée sur la fin de vie peut être analysée en mettant en évidence un double travail de légitimation qui s'effectue à la
fois à l'intérieur et à l'extérieur de la profession médicale. Il s'agit pour
le segment des soins palliatifs de négocier ses frontières avec d'autres
segments existants et d'imposer ses propres conceptions sur la fin de
vie, en s'assurant l'alliance de certains segments ou instances officielles
légitimantes. La recherche d'une légitimité à l'extérieur de la sphère
médicale se traduit dans le même sens par la recherche d'appuis dans la
société mais aussi des avantages matériels ou symboliques auprès de
l'État. À cet égard, la création d'associations d'accompagnement permet aux professionnels de disposer de véritables organisations militantes, au service de la communauté palliative. Loin d'être un ensemble
homogène, les soins palliatifs constituent une vaste entité qui ne se
limite pas à un groupe de médecins qu'on retrouve à travers un segment professionnel. En effet, au fur et à mesure de son développement,
le « mouvement » des soins palliatifs s'étoffe et vient rassembler des
acteurs d'origines diverses : surveillantes, infirmières, aides-soignantes,
psychologues, kinésithérapeutes, assistantes sociales, aumôniers, bénévoles constituent un véritable « monde social » qui dépasse le cadre
strictement médical. Nous chercherons ainsi à montrer que les soins
palliatifs illustrent une modalité d'émergence originale dans la mesure
où le segment médical vient s'appuyer sur un monde social pour
prendre son assise et se développer.

 
 
 Le monde social des soins palliatifs peut, comme le suggère Pierre-Michel Menger être défini comme « un réseau d'acteurs coopérant
dans l'accomplissement d'activités spécifiques » [2] . Pour Thomas Shibutani, chaque monde social correspond à « un univers de réponse réciproque régularisé », « “une aire culturelle” dont les frontières ne sont
délimitées ni par un territoire ni par une appartenance formelle mais
par les limites d'une communication efficace » [3] . Reprenant ces analyses,
Anselm Strauss décrit un monde social à partir de quatre caractéristiques fondamentales : il se constitue autour d'une « activité primaire »
(soigner et prendre en charge les patients en fin de vie) associée à des
ensembles d'activités secondaires ; cette activité s'exerce dans des sites
spécifiques (les unités ou équipes de soins palliatifs) ; l'accomplissement
de l'activité est toujours lié à des technologies plus ou moins innovantes (maniement des morphiniques, thérapeutiques nouvelles de soulagement des douleurs ou des symptômes pénibles, techniques du
corps...) ; si les mondes sociaux n'ont dans les premiers temps que des
divisions du travail temporaires, « une fois lancées, les organisations
développent un aspect ou un autre des activités d'un monde » [1]  (soins
aux mourants dans les services de soins palliatifs, bénévolat dans les
associations, enseignements dans les DU...).

 
 
 Assimilable à un système de croyances partagées et définissant un
ensemble de routines, d'habitudes, d'évidences, un monde social ne se
limite pas à un univers de discours, mais doit être rapporté à des faits
concrets comme des activités, des organisations, des appartenances qui
lui sont propres. Une des dimensions principales associée à un monde
réside sans doute dans le fait que « nous sommes confrontés à un univers marqué par une formidable fluidité, il ne pourrait et ne peut rester
immobile ». « C'est un univers où rien n'est strictement déterminé. » [2] 
De sorte que les quatre traits distinctifs évoqués plus haut à propos des
mondes sociaux « peuvent être traduits analytiquement en processus.
Par exemple, trouver un site, financer un site, le protéger, entrer en
compétition pour des sites... ou, autre exemple autour des technologies : innover, manufacturer, vendre et enseigner les savoir-faire techniques sont autant de processus évidents. De même, construire des
organisations, les étendre, les défendre, les envahir, en prendre le contrôle et les transformer sont des phénomènes courants. L'identification
et l'étude de tels processus secondaires et les rapports qu'ils entretiennent entre eux, y compris les rapports conflictuels et de pouvoir, constituent des séquences essentielles des recherches consacrées aux mondes
sociaux » [3] . L'adoption d'une telle perspective qui fait une place centrale
aux notions de processus et de changement peut s'avérer particulièrement féconde appliquée à l'étude des soins palliatifs. Une approche en
termes de monde social permet en effet de mieux comprendre la dynamique d'émergence d'une nouvelle entité médicale, et les mécanismes
qui y sont associés. Étudiant l'invention d'une médecine de fin de vie,
nous essaierons de voir comment le monde des soins palliatifs cherche à
fédérer et associer autour d'une même entité (la fin de vie) des acteurs
issus de différentes catégories et impliqués dans le travail auprès des
mourants à des degrés divers (douleurs terminales, symptômes, soins
corporels, prise en charge psychologique des patients ou des proches,
écoute et accompagnement...) pour imposer et légitimer dans le monde
médical une médecine palliative naissante.

 
 
 Le souci d'analyser le processus de mise en place, dans la médecine,
de ce nouveau dispositif implique cependant de prendre en compte le
contexte historique et culturel qui a une incidence particulière sur la
formation du monde social des soins palliatifs. Nous montrerons ainsi
que le champ de la fin de vie qui s'édifie dans le courant des années 1980
ne se déroule pas dans un vide social et politique mais s'inscrit dans le
cadre d'une transformation des représentations sociales du mourir. Il
nous faudra voir comment les soins palliatifs se situent dans le prolongement de ces transformations et participent dans le même temps à la redéfinition des problèmes liés à la fin de vie et à la mort. L'ambition de ce
travail est de ne pas limiter à la sphère médicale l'analyse de l'émergence
des soins palliatifs, mais bien de les appréhender comme le produit
d'interactions entre acteurs et groupes d'acteurs qui, progressivement,
font évoluer l'appréhension sociale de la dernière période de
l'existence [1] . La constitution des soins palliatifs peut dans cette perspective être vue comme une production collective fortement fiée aux
conditions historiques, institutionnelles et idéologiques dans lesquelles
elle prend place. Le travail d'élaboration de la connaissance médicale en
matière de fin de vie doit ainsi être envisagé comme une construction
sociale conjointe de différents acteurs professionnels et profanes. Nous
nous attacherons à retracer les processus sociaux qui, en amont, ont contribué à faire émerger la définition d'un problème social, appelant à son
tour la formulation d'une nouvelle approche médicale engageant un
mouvement important de restructuration des croyances et des pratiques
professionnelles légitimes dans le champ de la fin de vie. Les soins palliatifs se présentent en somme comme un point d'aboutissement du débat
social et viennent dans le même temps servir d'ancrage professionnel
nouveau à l'action publique dans ce domaine. Ainsi, une des hypothèses
fortes qui traverse ce travail est que les soins palliatifs ne naissent pas seulement des évolutions internes à la médecine, mais résultent des transformations sociales plus globales du rapport collectif à la mort. Face à la
mise en cause de la gestion sociale et médicale de la fin de vie et à la
contestation du pouvoir médical (au travers de l'euthanasie ou de
l'acharnement thérapeutique) à l'approche de la mort, les professionnels
sont amenés à reconstituer les fondements de leur légitimité en
s'appropriant des ressources argumentaires et des valeurs externes à
l'argumentation initiale. Le segment des soins palliatifs, minoritaire au
départ, parvient progressivement à rénover l'ensemble du discours et
l'approche professionnelle de la fin de vie : le développement d'une rhétorique des besoins du malade mourant, l'investissement dans les registres de la sollicitude et de la compassion, la reformulation d'une éthique
proprement médicale en adéquation avec les nouvelles valeurs sociales,
permettent à la profession de regagner une crédibilité et de renégocier
les conditions d'une relation plus favorable avec l'opinion publique.
Grâce aux soins palliatifs, la médecine retrouve une légitimité dans le
champ de la fin de vie en venant apporter une réponse à un problème
qui menaçait le bien-fondé de l'intervention médicale et de l'autonomie
de la profession dans ce domaine. Pour y parvenir, la question de la fin
de vie a cependant dû être retravaillée par les acteurs dans une double
perspective à la fois technique et idéologique aboutissant à une synthèse
qui concrétise l'établissement d'une nouvelle forme de médicalisation
du mourir, de sorte que l'approche de la mort relève de la compétence
de « spécialistes ».

 
 

 
 Une perspective concrète du travail à l'approche de la mort

 
 Si notre travail s'est attaché, dans une première partie, à analyser la
dynamique d'émergence d'une nouvelle entité médicale centrée sur la
mort, il nous faut aussi prendre la mesure de ces changements professionnels en cherchant à appréhender comment cette innovation vient se traduire dans le travail quotidien des acteurs des soins palliatifs. Par conséquent, le deuxième temps de cette recherche consiste à se déplacer vers
un niveau micro-social pour analyser, dans une approche interactionniste comment prend forme et s'incarne dans la pratique cette médecine
palliative. Comme le souligne Anselm Strauss, structure sociale et interaction sont intimement liées : « On ne peut ni faire de bonnes études au
niveau microscopique sans une identification soigneuse et précise des
conditions structurelles y afférant, ni comprendre correctement les
“structures” et les actions macroscopiques, sans prendre en compte les
conditions de “l'identité” qui empiètent sur le macroscopique. » [1]  Aussi,
après avoir examiné le processus de construction sociale et professionnelle de la fin de vie, il s'agit de comprendre comment les différents
acteurs, médecins et soignants, s'engagent dans leur activité professionnelle et appréhendent la réalité concrète du travail auprès des mourants.
Il nous faut ainsi nous interroger sur la manière dont les conceptions et
les principes fondamentaux des soins palliatifs s'appliquent et s'agencent
dans le fonctionnement quotidien des services hospitaliers.

 
 
 On tentera, tout au long de cette seconde partie, d'opérer une description fine des pratiques et de rendre compte des expériences individuelles et collectives propres aux soins palliatifs. À cet égard, l'unité de
soins palliatifs constitue certainement un des endroits privilégiés où l'on
peut observer la mise en place de ces pratiques et suivre de manière
pragmatique les démarches et les logiques d'action adoptées tant par les
professionnels que les profanes. Nous pourrons ainsi apprécier dans
quelle mesure la création, au tournant des années 1980-1990,
d'organisations centrées quasi exclusivement sur la perspective de la
mort a une incidence particulière sur les conditions de travail des professionnels et peut changer ou infléchir les types d'activités du travail
infirmier ou médical. L'existence et le contenu pratique des soins palliatifs, qui étaient largement à « inventer », constituaient en effet un
espace d'élaboration entre les différentes catégories d'acteurs qui se
trouvaient alors en situation de définir leurs domaines respectifs
d'intervention. Dans cette perspective, nous chercherons à évaluer la
nature exacte du travail dans un tel service où la prédominance du rôle
des soignantes (infirmières, aides-soignantes) et la prise en considération du vécu tant des professionnels que des profanes représentent des
dimensions particulières liées à l'idéologie et aux options thérapeutiques spécifiques à la discipline. Nous voudrions ainsi cerner les modifications du travail imposées par la constitution d'une entité médicale
fondée sur l'objectif de gestion de la fin de vie. Créant une réalité nouvelle, l'unité de soins palliatifs vient transformer les formes traditionnelles d'organisation du travail médical, soignant et profane, mais aussi les
rapports au malade et à son entourage qui prennent un relief particulier
du fait de la proximité avec la mort.

 
 
 
 Il importe donc de ne pas limiter les observations aux seules relations médecins-malades qui dans les travaux sociologiques ont parfois
été trop exclusivement privilégiés. Étudiant l'émergence d'un monde
social, il s'agit de ne pas le réduire à l'étude unidimensionnelle (certes
incontournable) du travail médical, mais au contraire d'appréhender ce
monde des soins palliatifs dans ses formes multiples qui caractérisent la
réalité pratique de la prise en charge et de l'accompagnement des malades en fin de vie. Approchant le contenu réel des pratiques dans une
perspective ethnographique, nous nous sommes attachés à analyser la
dimension collective du travail et les modes de coopération, mais aussi
les relations de soins en suivant les différentes catégories d'intervenants
auprès du malade. Délaissant une approche basée uniquement sur les
relations de face-à-face, nous avons cherché à y associer une démarche
replaçant le travail dans le contexte d'un collectif organisé, traversé par
des conflits, mais structuré aussi par des représentations et des valeurs
morales partagées, conduisant à une forte cristallisation de son identité.

 
 
 Par ailleurs, si l'apparition des soins palliatifs doit être étroitement
associée à l'émergence de la catégorie de « malade en fin de vie »,
encore faut-il mettre en évidence ce que recouvre véritablement cette
catégorie mouvante utilisée par les acteurs et comment elle fait l'objet
d'une construction sans cesse négociée dans le concret du travail [1] . Nous
retracerons ainsi la manière dont les professionnels interprètent au quotidien cette catégorie ; la sélection des patients en fin de vie permet en
effet d'adapter la clientèle au fonctionnement global de l'unité, la rendant opératoire aux différents types de travail spécifiques aux soins palliatifs, depuis les soins corporels jusqu'au travail plus informel exercé
sur l'expérience du mourir que traverse le patient. Il s'agira ainsi de
montrer que les fonctions d'assistance soignante, médicale ou psychologique se doublent d'une logique évaluative et interprétative du « bien
mourir » propre aux soins palliatifs. Nous nous interrogerons dans cette
perspective sur la manière dont les malades répondent aux logiques
normatives et en particulier au souci des professionnels de définir le
nouveau statut des patients. On s'intéressera aux démarches et aux différentes stratégies d'adaptation suivies par ces derniers, en articulation
avec les actions menées par les professionnels. Il nous faut envisager
comment le malade en tant qu'acteur disposant d'une place spécifique
dans l'organisation du travail médical et soignant en soins palliatifs,
évalue à son tour les propositions des professionnels et leurs tentatives
visant à travailler sa propre expérience : même en fin de vie, le patient
dispose, comme nous le verrons, d'une marge de manœuvre à partir de
laquelle il peut suivre, tenter de modifier ou opposer son désaccord à
l'action déployée par l'équipe soignante.

 
 
 Une autre dimension caractéristique du travail en soins palliatifs
tient sans doute à la difficulté, pour les acteurs soignants, à maintenir
leur engagement et à faire face à l'expérience désorganisatrice du mourir vécue par les malades. La confrontation directe et permanente au
processus de mort, l'exposition à la misère et à la souffrance constituent
ici une charge émotionnelle non négligeable pour ces professionnels.
La prise en charge réitérée de situations toujours tragiques et parfois
difficilement tenables nécessite d'établir un rapport au moins partiellement maîtrisé au malheur d'autrui : l'impératif qui consiste à éviter les
attitudes de fuite et de repli sur soi se double de l'obligation de limiter
son investissement individuel, tout en s'engageant dans une relation de
proximité caractérisée par une attention marquée aux souffrances et au
vécu dramatique du malade mourant.

 
 
 Ce difficile équilibre, qui apparaît comme une injonction paradoxale (investissement personnel et préservation de soi), constitue ainsi
une capacité nécessaire à l'exercice du travail soignant en soins palliatifs. Comme nous le verrons, la maîtrise de compétences et de savoir-faire indispensables à l'établissement d'une relation professionnelle avec
les individus en fin de vie s'accompagne d'une forme de mise à distance
collective qui permet de préserver l'équilibre de cet engagement auprès
du patient. L'équipe devient en effet le lieu d'une solidarité dans le travail et d'un partage collectif des émotions que renforce le recours constant à une logique spécifique d'interprétation des situations de fin de
vie. L'utilisation de catégories interprétatives vient alors conforter le
personnel dans ses croyances professionnelles et témoigne de l'existence
d'une culture qui dépasse le cadre de l'unité et traverse le monde des
soins palliatifs.

 
 
 Si l'analyse proposée ici cherche, dans une perspective interactionniste à opérer une description précise des pratiques professionnelles
comme profanes et à rendre compte des expériences individuelles ou
collectives vécues par les différentes catégories d'acteurs, elle vise également dans un même mouvement à situer ces expériences et ces pratiques dans un cadre plus général. Étudiant les multiples interactions qui
traversent le quotidien des soins palliatifs, il s'agit non seulement de
comprendre comment fonctionne une organisation centrée sur le
mourir, mais aussi de voir comment celle-ci peut être représentative de
l'émergence de nouveaux rapports collectifs à la mort. L'analyse des
relations interindividuelles, des pratiques et des formes concrètes prises
par les soins palliatifs ne résulte donc pas d'une simple option théorique ; elle traduit davantage le souci de rendre compte en actes de
processus sociaux plus généraux et d'envisager la manière dont se définissent et s'actualisent de nouvelles conceptions ou de nouveaux modes
d'approche de la mort. La démarche adoptée dans ce travail pourrait
ainsi permettre de mieux appréhender les évolutions récentes et certaines caractéristiques fondamentales de la gestion des fins de vie dans les
sociétés contemporaines. Nous tenterons notamment de montrer que
le développement d'une médecine palliative peut être interprété dans le
cadre conceptuel du processus de civilisation élaboré par Norbert
Elias [1] . Une des hypothèses qui guide ce travail est que les soins palliatifs
traduisent une tendance croissante de nos sociétés occidentales à la
pacification de la mort. L'intériorisation d'une perception pacifiée des
corps qui s'exprime par de multiples efforts pour diminuer toute trace
de douleur ou de souffrance physique, de même que le développement
d'une plus grande attention portée aux émotions peuvent être mis en
lien avec une nette évolution des sensibilités et une modification des
seuils de perception de la violence que constitue la mort. Les soins palliatifs pourraient alors être envisagés comme une tentative permanente
pour rendre la mort inoffensive, supportable et assimilable par la communauté médicale. Cette innovation médicale constituerait en somme
un nouveau dispositif permettant un moindre engagement personnel et
émotionnel, mais aussi une plus grande maîtrise sur soi et une plus
grande distanciation face aux situations de fin de vie.

 
 
 Tout au long de ce travail, effectué dans le cadre d'une thèse de
sociologie, nous avons cherché à confronter autant qu'il est possible les
données et les informations recueillies à partir de différentes sources.
L'ensemble des matériaux utilisés vise à appréhender l'objet étudié sous
des éclairages multiples : un point de vue macrosociologique saisissant
l'apparition d'une nouvelle approche du mourir dans une perspective
sociohistorique est ainsi associé à l'analyse des entretiens individuels et à
l'observation au sein des structures de soins palliatifs. Il s'agit
d'approcher dans un même mouvement la constitution d'une entité de
soins nouvelle et les pratiques concrètes de travail déployées par les différents acteurs des unités de soins palliatifs. Le croisement et la combinaison de trois niveaux d'observation [1]  ont été menés selon une
démarche inductive : une analyse de contenu de la presse (spécialisée et
quotidienne) sur la période 1970-1995,112 entretiens semi-directifs
auprès de professionnels et acteurs des soins palliatifs, et une période
d'observation de plus de neuf mois dans différentes structures de soins
palliatifs. La multiplicité des points de vue nous permettait non seulement d'établir une comparaison permanente entre les données ou les
phénomènes constatés, mais aussi de faire surgir (à partir du travail de
terrain) des questions ou des hypothèses qui n'auraient pu être abordées
si l'on s'était limité à un unique dispositif d'investigation.

 
 
 Dans une première partie de ce travail de recherche, nous nous
efforcerons de retracer la genèse et la dynamique d'émergence d'une
nouvelle façon d'appréhender la fin de vie à l'hôpital, en analysant le
processus de construction et de légitimation d'une médecine palliative
qui s'affirme à travers la constitution d'un segment professionnel puis
d'un monde social. La seconde partie de cet ouvrage visera à explorer la
réalité concrète de ce monde social. Nous nous attacherons ainsi à
comprendre la construction pratique des soins palliatifs en suivant ceux
qui de par leur position se trouvent en situation de faire face ou de
gérer l'approche de la mort : les professionnels mais aussi les patients en
fin de vie et leurs familles.
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        Première partie - L'émergence d'une médecine de fin de vie


 
 
 
 
  
 1. Les transformations sociales du mourir
 

 

 
 
 
 L'émergence de la médecine palliative durant les années 1980
marque la mise en place progressive d'une nouvelle modalité de prise
en charge de la mort dans l'univers hospitalier. Si l'étude de la période
la plus récente est indispensable pour analyser la constitution d'une
identité de groupe, s'en tenir à une approche exclusive du segment et
de ses acteurs conduirait à négliger le processus d'émergence de ce
groupe et reviendrait à le « naturaliser ». Or l'apparition des soins palliatifs comme entité médicale spécifique doit être considérée comme une
production collective fortement liée au contexte historique et social
dans lequel elle s'inscrit. Afin de chercher à mieux comprendre la
mutation profonde intervenue dans les pratiques médicales concernant
la gestion de la fin de vie, il faut envisager les multiples redéfinitions et
transformations qui affectent la mort durant les années 1970. Événement individuel, la mort ne se laisse pas réduire à la fin d'une existence,
à un phénomène biologique lié à la cessation d'une activité corporelle.
Elle est aussi l'objet d'un processus de construction sociale à travers les
interactions entre groupes d'acteurs qui s'affrontent et transforment peu
à peu les représentations de la fin de vie, lui conférant des contenus et
des contours particuliers. Au cours de la décennie des années 1970, la
mort puis progressivement la fin de vie deviennent l'enjeu de débats et
de confrontations qui naissent dans un environnement idéologique,
scientifique et culturel, conduisant à certaines formulations des problèmes soulevés et appelant ainsi de multiples constructions de la réalité
sociale de la fin de vie.

 
 
 Dans ce qui suit, on s'efforcera de recomposer les controverses, les
affrontements et les discussions qui concourent à faire émerger la mort
comme entité problématique ou à promouvoir des types de prise en
charge nettement différenciés. Il nous faudra identifier les principaux
acteurs qui, tentant d'imposer leurs propres conceptions, participent
aux modifications de l'approche sociale de la fin de vie : on assiste à des
redéfinitions concurrentielles de la « bonne mort » qui prend des formes radicalement différentes en fonction des appartenances idéologiques ou professionnelles. Les déplacements successifs du débat montrent par ailleurs l'émergence de la période de « fin de vie » comme une
période autonome et distincte, posant des questions jusqu'alors peu formulées, et appelant de ce fait des modes d'intervention spécifiques.
Mais au fil des discussions, ce sont aussi des formes différenciées
d'individualisation de la fin de vie qui se profilent, faisant apparaître le
mourant comme une figure essentielle du débat.

 
 
 La constitution de la mort comme problème social au cours des
années 1970 se traduit par une crise de légitimité de la gestion médicale
de la fin de vie et une tension entre des définitions et des représentations contradictoires que cristallise l'affirmation controversée du droit à
mourir. C'est dans ce contexte social et idéologique fragmenté
qu'émerge progressivement un nouveau modèle de prise en charge de
la fin de vie, issu du monde anglo-saxon.

 
 

 
 La constitution de la mort comme problème social

 
 Après être restée pendant plusieurs décennies une affaire privée
faisant l'objet d'une prise en charge croissante par des agents médicaux
spécialisés, la mort est progressivement identifiée comme objet de
préoccupation et de discours. Le développement de revendications
autour de la fin de vie marque l'apparition de nouvelles représentations sociales, construites conjointement par les acteurs professionnels
et profanes : les catégories de « mort », de « mourant » et de « fin de
vie » apparaissent comme les produits de processus sociaux. On
s'achemine au cours des années 1970 vers une crise de rationalité et de
légitimité de la gestion médicale de la fin de vie : cette remise en
cause, liée aux changements profonds qui affectent la mort (types de
maladie, forme de soins, évolution des techniques médicales...), à
l'absence de discours médical structuré sur la fin de vie, correspond
aussi à une évolution fondamentale qui affecte les relations entre la
médecine et la société.

 
 
 De l'invisibilité à la visibilité sociale de la mort

 
 Les conditions de la mort se sont profondément modifiées au cours
du XXe siècle (en particulier depuis la Seconde Guerre mondiale), se
traduisant par des changements extrêmement divers concernant aussi
bien la démographie que les formes de la maladie et de la « fin de vie » ;
sous l'évolution des techniques médicales et du mouvement de spécialisation de la médecine, c'est également la prise en charge de la période
dernière de l'existence qui se transforme et, avec elle, les frontières de
la mort qui reculent, celle-ci étant par ailleurs redéfinie par de nouveaux critères.

 
 
 Parmi les mutations opérées sur le plan démographique, la diminution du taux de mortalité et l'allongement de l'espérance de vie sont
une tendance constante tout au long de ce siècle. La mort s'est ainsi
« déplacée », se trouvant de plus en plus isolée au sein des générations
du fait d'une moindre dispersion de l'âge des défunts : le décès devient
progressivement un fait spécifique du troisième âge, rendant la mort
plus lointaine et moins visible, en particulier pour les plus jeunes. Ainsi
Norbert Elias note que « les attitudes les plus communes aujourd'hui
vis-à-vis de l'agonie et de la mort ne sont ni inaltérables ni accidentelles, qu'elles caractérisent au contraire des sociétés parvenues à une
phase particulière de développement, et dotées par conséquent d'une
structure particulière » [1] . Cet auteur évoque notamment l'attitude de
refus et le sentiment de gêne avec lesquels on aborde dans nos sociétés
la question de la mort et de l'agonie avec les enfants. Ceux-ci peuvent
en effet grandir sans avoir jamais vu un cadavre, alors qu'autrefois, la
réalité de la mort était beaucoup plus présente. L'extension de la durée
de vie moyenne a ainsi contribué à éloigner la mort des vivants.

 
 
 Au-delà de l'évolution démographique, les changements intervenus dans les types de maladie ont également profondément affecté les
contours même de la mort et de la « fin de vie ». Pendant des siècles, les
maladies infectieuses dominaient comme cause prépondérante de
décès : les grandes épidémies de peste notamment engendraient des
morts brutales et rapides. Pour Claudine Herzlich, « ce que nous appelons aujourd'hui la “fin de vie” était, le plus souvent, beaucoup plus
brève : la mort, fréquemment, interrompait brusquement la vie » [1] . On
ne meurt plus au XXe siècle pour les mêmes raisons qu'autrefois. Si le
fait peut paraître évident, il convient d'en mesurer la portée : de nos
jours, ce sont principalement les maladies chroniques de longue durée
qui entraînent la mort dans les sociétés industrielles. Ainsi, le « régime
moderne de la maladie » [2]  a une incidence particulière sur la manière
dont nous appréhendons la mort. Celle-ci apparaît toujours au terme
d'une « longue maladie » et suite à un processus biologique plus ou
moins long de dégénérescence. Dans le même temps, c'est la nature
même de la fin de vie qui a changé en devenant plus lente. Si
l'amélioration des traitements de la maladie cancéreuse a permis de
« guérir » un plus grand nombre de malades, elle a plus directement
encore contribué à prolonger la vie. Dans ce contexte de mort lente,
les termes de « fin de vie », de « phase terminale » traduisent une réalité
nouvelle : désormais mourir prend du temps. Devant l'allongement de
la séquence pré-mortem, la « fin de vie » devient une période à part
entière, pouvant faire l'objet d'élaborations théoriques et pratiques, tant
de la part des professionnels du soin que des sociologues. À la fin des
années 1960, Barney Glaser et Anselm Strauss prennent pour objet
d'étude la temporalité du mourir à l'hôpital [3] . Les auteurs montrent que
le travail des équipes hospitalières est organisé en fonction du rythme
des « trajectoires de fin de vie » et des prévisions établies sur ces trajectoires. À chaque service correspond une trajectoire du mourir « acceptable » ou « idéale » (mort lente, mort rapide attendue ou inattendue), si
bien que l'organisation de l'activité durant le cours du mourir est profondément affectée par des considérations temporelles.

 
 
 La période de fin de vie s'est aussi allongée en raison de l'évolution
des techniques modernes de soin à l'approche de la mort : les possibilités de réanimation, d'alimentation et de respiration artificielles ont largement contribué à reculer les frontières de la mort. Cependant, en
offrant des prolongations inespérées de vie, c'est dans le même temps la
gestion de ces frontières qui devient problématique, de sorte que des
interrogations nouvelles surgissent pour les praticiens, en particulier
celles de l'interruption (voire de l'absence de mise en place) des technologies de soutien à la vie : quand faut-il interrompre les appareils de
maintien en vie ? Peut-on justifier l'arrêt de ces soins et laisser le processus de mort reprendre son cours pour une personne en coma
dépassé ? Quels sont les critères de la prise de décision et quelles sont
les personnes qui doivent être impliquées dans le processus décisionnel ? Telles sont les questions qui, dans la presse quotidienne (Le
Monde) traversent les années 1970, et témoignent de l'ébranlement des
certitudes médicales face à la mort. En modifiant les frontières entre la
vie et la mort, les pratiques de survie artificielle initient un questionnement éthique. La période qui précède la mort peut désormais s'étendre
sur un temps indéfini durant lequel le malade est parfois difficilement
identifiable comme vivant ou comme mort.

 
 
 La médecine révèle son incapacité à gérer les cas « limites » qu'elle
engendre en maintenant une survie artificielle. Le temps qui précède la
mort est ainsi devenu incertain. Mais cette question s'inscrit plus largement dans la continuité des problèmes de détermination du moment de
la mort et de la redéfinition des critères du décès opérée dans la
seconde moitié des années 1960. Aux deux signes cliniques habituels
(arrêt de la respiration et arrêt du cœur) s'ajoute un nouveau critère :
l'électroencéphalogramme plat durant vingt-quatre à quarante-huit
heures atteste que le sujet est mort, même s'il continue à respirer artificiellement. La mort du cerveau est désormais la vraie mort. Celle-ci
apparaît cependant comme un phénomène particulièrement complexe ; elle n'est plus considérée comme un moment ponctuel, mais
comme un processus qui se prolonge dans le temps. Face à ce nouveau
contexte technique et cognitif, devant la perte des repères traditionnels,
la médecine semble parfois déstabilisée dans ses certitudes.

 
 
 Ainsi, à la fin des années 1960, la définition, de même que la forme
de la mort ont profondément changé. Devenue plus longue et donc
plus visible, la période de la fin de vie peut émerger en tant que lieu de
débat. C'est en effet sur la base de ces évolutions que se déploient de
nouveaux questionnements et s'élaborent progressivement de nouvelles
conceptions de la mort.

 
 

 
 L'invention d'un thème

 
 Jusqu'au début des années 1970, un relatif silence entoure les questions relatives à la mort et la fin de vie, qui demeurent absentes des
préoccupations collectives. Aussi les publications sont-elles très peu
nombreuses à aborder ce sujet : les hebdomadaires de médecine, mais
aussi la presse quotidienne (Le Monde) ne réservent qu'une place insignifiante à une question qui semble dénuée d'intérêt et pour le moins
occultée. La fin de vie reste ainsi ignorée et négligée, aussi bien par le
grand public que par la profession médicale. Toutefois, dans le cadre du
mouvement d'humanisation des hôpitaux engagé dans les années 1970,
une circulaire propose quelques recommandations générales relatives
aux « décès et pré-décès » [1] . Dans le même sens, la parution en 1973
d'un rapport [2]  sur « les problèmes de la mort » à l'initiative du ministère
de la Santé, confirme l'amorce d'une réflexion sur ce sujet par les pouvoirs publics. Pour le groupe de travail, « la société occidentale
contemporaine tend à dénaturer la mort » aussi faut-il « réintroduire la
mort dans la vie sociale ». Ces textes sans portée politique ni caractère
incitatif révèlent surtout l'absence de projet et reflètent l'inexistence
d'un discours structuré sur la fin de vie ou la mort ; c'est principalement un sentiment diffus d'inadaptation de l'hôpital et de la médecine
dans la gestion de la mort qui prédomine. Cette prise de conscience des
« problèmes de la mort » s'effectue au moment même où se produit
une évolution importante des lieux de décès : progressivement, la mort
se déplace à l'hôpital. Ainsi, la mort devient le plus en plus l'affaire des
professionnels mandatés pour sa prise en charge. Comme le relève
Norbert Elias, « Jamais dans l'histoire de l'humanité les mourants n'ont
été relégués derrière les coulisses, hors de la vue des vivants de manière
aussi hygiénique ; jamais auparavant les cadavres n'ont été expédiés de
la chambre mortuaire au tombeau de manière aussi inodore ni avec une
telle perfection technique. » [3]  Dans ce contexte, la parution du rapport
de 1973 annonce les prémisses d'un changement des attitudes et des
représentations à l'égard de la fin de vie. En effet, les années 1974-1975
constituent une période charnière : brutalement le silence concernant
la fin de vie et le mourir se rompt, laissant la place à de nombreuses
publications sur le sujet. En quelques années, le thème de la mort suscite un véritable foisonnement intellectuel parmi les spécialistes des
sciences humaines et sociales.

 
 
 
 Cette redécouverte de la mort déborde largement ces milieux et
transparaît aussi bien dans la presse quotidienne que dans la presse
médicale hebdomadaire. À partir de 1974, le nombre d'articles consacrés à la fin de vie augmente considérablement, signe d'un l'intérêt
manifeste tant au niveau du corps médical que du grand public. Ce
phénomène n'est d'ailleurs pas spécifique à la France : les États-Unis
connaissent également, dès les années 1960, un attrait grandissant pour
ces questions. En France, dans cette phase d'émergence d'un nouveau
discours sur la mort, c'est l'absence de controverse qui prédomine : la
formulation du problème demeure générale. Le mourant, très peu présent dans les discussions, ne fait guère l'objet de propositions concrètes : la question de la prise en charge des malades terminaux est éludée
durant les premières années de la décennie ; de même, la « fin de vie »
n'est pas circonscrite comme une période autonome.

 
 

 
 La dénonciation du « tabou » de la mort

 
 Dans la première moitié des années 1970, les sciences sociales
représentent sans doute l'un des lieux privilégiés d'élaboration d'une
réflexion sur la mort qui va rapidement se diffuser dans l'ensemble de la
société. Historiens, sociologues et anthropologues s'interrogent alors
sur le silence qui entoure la mort dans les sociétés occidentales : tous
aboutissent fréquemment au constat selon lequel le rapport de l'homme
contemporain à la mort aurait changé. Une littérature importante,
bientôt relayée par les médias, dresse le constat d'une société qui
occulte la mort. Au cours des années 1974-1976, le thème du tabou
devient une représentation dominante dans les analyses des sciences
sociales : on évoque ainsi l'exclusion de la mort et du mourant comme
une caractéristique fondamentale de la modernité. Une profusion de
qualificatifs vient dénoncer le rejet de cette mort qui est « escamotée »,
« évacuée », « expulsée », « bannie », « exclue ». L'anthropologue anglais
Geoffrey Gorer est l'un des tout premiers à avoir attiré l'attention sur
ce phénomène en publiant dès 1955 un article pionnier : « Pornography of death ». L'auteur analyse alors le double mouvement qui a vu
lever au XXe siècle l'interdit pesant sur le sexe, alors même que le
silence s'imposait sur ce qui touche à la mort : « (...) la mort avait
détrôné le sexe comme sujet tabou et se trouvait investie d'une morbide et furtive fascination pour bien des gens. » [1] 

 
 
 
 S'inspirant des thèses de l'auteur qu'il introduit en France, Philippe
Ariès mène une histoire des attitudes collectives face au dernier passage.
Dans une réflexion qui embrasse les siècles, l'historien dresse une typologie de l'évolution de ces attitudes depuis le haut Moyen Âge : la
« mort apprivoisée » (communautaire, ritualisée, affrontée dignement et
avec résignation), « la mort de soi » (dès le XIe-XIIe siècle, marquée par
le développement de l'individualisme et la prise de conscience de sa
propre existence), la « mort de toi » (dès le XIXe siècle, la mort de
l'autre est désormais considérée comme dramatique et insupportable),
et enfin la « mort inversée » (au XXe siècle, elle devient sale et honteuse) [1] . « La mort, si présente autrefois, tant elle était familière, va
s'effacer et disparaître : elle devient honteuse et objet d'interdit. » [2] 
L'approche historique de Philippe Ariès est sous-tendue par la conception d'une dégradation progressive du rapport que l'individu et la
société entretiennent avec la mort. Ainsi, le regard de l'auteur est particulièrement critique sur la période moderne qui a éloigné la mort du
quotidien en la transformant en tabou et a en quelque sorte privé
l'homme de sa mort. Le silence et l'ignorance deviennent les réponses
individuelles et collectives à l'angoisse de la mort. Ainsi, la mort a été
évacuée comme donnée essentielle de la condition humaine. Mais c'est
peut-être dans le domaine de l'extériorisation de la mort que le changement est le plus brutal. Les rites des funérailles et du deuil se sont
réduits au minimum décent. Aux débordements spectaculaires des
deuils des siècles derniers, souligne l'auteur, succède une discrétion qui
rend le deuil « solitaire et honteux ». La société tout entière a ainsi été
amenée à occulter la mort et à escamoter le mourant.

 
 
 L'idée d'une crise de la mort dans le monde contemporain se
retrouve également dans les travaux de Louis-Vincent Thomas qui
publie en 1975 son ouvrage, Anthropologie de la mort, dans lequel il
entreprend une recherche comparée sur l'expérience de la mort en
Occident et en Afrique. L'auteur oppose la bonne mort africaine traditionnelle, caractérisée par l'acceptation et l'intégration de celle-ci, le
maternage et la sécurisation du mourant pris en charge par le groupe, à
la mort refoulée du monde industrialisé occidental, vécue dans
l'angoisse, la solitude et le déni.

 
 
 
 La redécouverte de la mort au début de la décennie semble ainsi
marquée par une nostalgie diffuse dans le temps ou l'espace : on
attribue une valeur positive à la mort communautaire des sociétés traditionnelles qui apparaît comme l'archétype d'une « bonne mort ». Cette
idéalisation de la mort ancienne ou africaine s'inscrit systématiquement
en référence à une supposée perte de sens de la mort moderne et à la
déperdition rituelle qui l'accompagnerait. En 1976, Jean-Claude
Chamboredon, commentant les travaux des sociologues ou historiens,
déplore alors la perspective « idéologique » des contributions sur ce
sujet : « Le discours sur la mort est en passe de relayer ou de compléter
le discours sur la culture de masse comme terrain d'expression de nostalgies et d'utopies sociales. » [1]  Pour l'auteur, les analyses des sciences
sociales relèvent bien souvent d'une sociologie spontanée sur la disparition de la mort dont Philippe Ariès aurait été l'un des initiateurs. Dans
le même sens, on observe que le thème de la mort « déniée » et
« tabou » connaît en quelques années une popularisation croissante et
devient presque une référence obligée dans l'analyse des transformations de la mort, comme en témoigne sa diffusion dans les articles du
Monde durant la période 1970-1975. Ce thème sera abondamment
repris et utilisé durant les années 1980 par les partisans et les militants
des associations de soins palliatifs pour légitimer leur prise de parole sur
la mort.

 
 
 Jean-Claude Chamboredon remet en cause ce type d'interprétation
sur la « censure croissante » de la mort, qu'il analyse plutôt comme la
conséquence d'une tendance marquée à l'individualisation du travail de
deuil. On assisterait davantage à une privatisation du deuil plutôt qu'à un
oubli ou une interdiction de la mort. Nous sommes proches ici des analyses de Norbert Elias qui met directement en relation l'évolution des
attitudes à l'égard de la mort avec le processus de civilisation. Si l'agonie
était autrefois vécue de manière plus collective, la naissance ou la mort
étaient des événements publics, moins privatisés qu'aujourd'hui. Le rapport à la mort s'est singulièrement modifié, comme en témoignent la
dissimulation de la mort elle-même et le refoulement des émotions qui y
sont associées. De plus, le recul des pratiques religieuses, qui traditionnellement donnaient forme aux conduites à tenir face aux mourants et
permettaient l'expression des émotions, a rendu plus difficile la maîtrise
de ces situations critiques. L'individu des sociétés contemporaines,
devenu plus isolé et solitaire, a si bien refoulé la mort dans le domaine du
privé que la fin de vie a été comme évacuée dans les coulisses de la scène
sociale. Pour Norbert Elias, la pacification intérieure de nos sociétés (qui
engendre l'image d'une mort plus paisible et dédramatisée), et le haut
degré d'individualisation que nous connaissons permettent de mieux
comprendre les nouvelles représentations de la mort dans les sociétés
développées, de même que le processus de dissimulation qui en découle.
L'auteur n'échappe pas au sentiment général d'une crise face au mourir,
évoquant plus largement l'« échec à prendre en charge les problèmes de
la mort (...) » [1] . L'isolement des mourants dans l'agonie devient, pour le
sociologue, un des effets négatifs du processus de civilisation.

 
 
 La thématique de la mort-tabou apparaît comme une catégorie
d'analyse dominante en sciences sociales dans les années 1970. À travers
ce schéma général d'une « crise », on entend dénoncer l'incapacité de
nos sociétés à gérer de manière satisfaisante la phase terminale de
l'existence. La reconstruction de la mort prend ainsi la forme d'une
« pathologie sociale », d'un dysfonctionnement de la société, en signifiant l'inadaptation de la modernité qui « supprime » la mort. Par ailleurs, l'ensemble de ces travaux autour du thème fédérateur du tabou et
du déni [2]  est aussi le signe d'un changement : désormais, la mort existe
comme objet autonome de discussion. Cependant, très rapidement, le
centre du débat se déplace : on passe d'une critique de la gestion sociale
de la mort à une critique de la gestion médicale du mourir.

 
 

 
 La critique des excès de la médecine

 
 Alors que les problèmes touchant à la mort semblent se concentrer
dans l'institution hospitalière, celle-ci fait bientôt l'objet d'une remise
en cause radicale dans sa gestion de la période terminale. Dans cette
perspective, ce n'est plus la mort elle-même mais le processus du mourir qui devient le centre des débats : la période de l'avant-mort est dès
lors identifiable comme une période distincte qui, ultérieurement,
pourra faire l'objet d'interventions différenciées, voire concurrentes.

 
 
 
 Les transformations qui ont affecté la médecine entre 1945 et 1975
ont considérablement modifié le contexte dans lequel s'inscrit la médicalisation de la mort. La fin de vie se déroule désormais dans le cadre
scientifique et technique de l'hôpital devenu le haut lieu de
l'innovation médicale. La période de redécouverte de la mort est ainsi
profondément marquée par l'essor de la réanimation, le développement
de transplantations, de la dialyse rénale et des substituts technologiques.
Mourir, en Occident, c'est souvent mourir inconscient, intubé,
« gavé », perfusé, anesthésié à l'hôpital : l'emprise de la technologie sur
le processus même qui mène à la mort est devenue une caractéristique
forte dont semble prendre conscience l'opinion publique. Cependant,
si cette technicisation de la mort prolonge significativement la longévité, repousse les frontières de la mort et diminue les risques de décès
prématurés, elle génère paradoxalement une nouvelle préoccupation et
bientôt une angoisse diffuse : celle du mal mourir. On voit ainsi émerger une nouvelle représentation de la mort qui apparaît largement tributaire des conditions dans lesquelles elle se déroule. La mort n'est plus
considérée comme la fin d'un « processus naturel » mais semble désormais soumise à la maîtrise technique et au pouvoir des médecins. Mourir « artificiellement » paraît alors plus inquiétant et angoissant que
mourir « naturellement » [1] . Cette peur est d'autant plus vive que
l'intervention médicale est susceptible d'entraver le processus même de
la mort et de prolonger la période de fin de vie de manière excessive.
Le fonctionnement de l'hôpital, son organisation générale tendent vers
un seul but : combattre la mort, prolonger la vie. En cas d'échec, c'est
l'abandon après que « tout a été tenté ». L'hôpital devenant une organisation orientée uniquement vers le traitement des maladies, la mort n'y
a plus sa place et se transforme en échec de la science médicale.

 
 
 Cette sensibilité nouvelle face à une médecine perçue comme
inquiétante et insécurisante se développe tout au long des années 1970
où on dénonce de manière virulente la gestion médicale de la mort. Les
rapports entre la médecine et la mort sont observés et considérés à la
lumière des excès de la pratique médicale : de tous côtés, on décrie les
revers de l'« acharnement thérapeutique » et les effets de la surmédicalisation de la fin de vie. Les représentations de la fin de vie dans la
seconde moitié des années 1970 sont ainsi marquées par la perte totale
d'autonomie de l'individu malade, entièrement soumis à la technique
et au pouvoir des « thanatocrates » : pour Ivan Illich, la médecine
dépossède le mourant de sa propre mort [1] . Si l'étendue du « pouvoir
médical » est reconnue, c'est surtout le caractère exclusif de sa décision
qui est contesté, la phase terminale de l'existence apparaissant alors soumises aux aléas des objectifs professionnels des praticiens et de leurs
conceptions personnelles. L'apparition des formules « vivre sa mort »,
« mourir dignement », « ne pas être dépossédé de sa mort par les médecins » expriment bien l'inquiétude grandissante du public face à la profession médicale et son mode de gestion de la fin de vie. La mort tabou
ou interdite devient désormais la « mort volée ». Dans ce contexte où
« le malade ne meurt plus à son heure mais à celle du médecin » [2] , la
prérogative et l'autonomie du praticien sont de plus en plus remises en
cause et contestées. À travers cette surmédicalisation, c'est aussi la violence du mourir qu'on semble découvrir et qui est alors jugée intolérable. L'agonie est semble-t-il devenue « inhumaine ». Cette aversion
soudaine et marquée pour la souffrance se traduit par une réprobation
de la gestion médicale de la mort qui, dans les discours, apparaît
de manière assez significative comme cruelle et indifférente aux souffrances de la période terminale.

 
 
 Cette représentation dominante de la fin de vie traduit bien les
aspirations nées du processus de civilisation et le phénomène de pacification des corps analysés par Norbert Elias [3] . Pour l'auteur, la transformation profonde des mentalités en Occident au cours des siècles derniers a entraîné le refoulement de l'agressivité et de la violence
physique entre les individus, ainsi qu'une sensibilité accrue à la souffrance des autres et à ses propres inconforts. Cette intériorisation d'une
vision pacifiée des corps s'est ainsi accompagnée d'une élévation du
seuil d'intolérance à la douleur : l'image d'un mourant subissant des
souffrances effroyables est d'autant plus choquante et insupportable.
Dans cette perspective, c'est la légitimité même de la médecine qui est
remise en cause dans la mesure où elle s'inscrit à rebours du processus
de pacification. Habituellement perçue comme un soutien, une aide
pour s'adapter aux exigences nouvelles des sociétés modernes, la médecine semble à l'inverse génératrice de violence dans la dernière période
de l'existence.

 
 
 
 Le discours des médecins, loin de s'opposer aux inquiétudes de
l'opinion publique, contribue au contraire à alimenter les préoccupations : reconnaissant les excès de leur pratique et la nécessité d'améliorer
les conditions de fin de vie, les praticiens révèlent leur difficulté à
prendre en charge la mort. L'absence de réponse médicale et le vide des
propositions accroissent le sentiment d'inefficience et d'inadaptation
d'une médecine en crise dans sa gestion du mourir. Dès lors,
l'amélioration de la mort parait nécessairement passer par sa démédicalisation, mais aussi par une redéfinition des rapports médecin-malade.

 
 

 
 Vers une redéfinition des relations médecin-malade

 
 Acteur essentiel de la dernière étape de la vie, le médecin, dans sa
relation au malade mourant, est progressivement mis en cause dans sa
capacité à répondre aux attentes nouvelles qui émergent dans la
seconde moitié des années 1970. La relation traditionnelle médecin-malade devient ainsi le deuxième axe des critiques à l'encontre de la
profession médicale : ici encore, les profanes (à travers les témoignages
individuels) mais aussi les médecins sont les principaux acteurs de la
dénonciation du rôle du médecin dans le « colloque singulier ». À travers l'inépuisable thème de la « vérité » au malade qui domine le débat
et les discours, se dessinent de nouvelles aspirations et conceptions de la
fin de vie. La formulation du problème traduit un déplacement progressif des préoccupations. Désormais, c'est de plus en plus le mourant
et son expérience singulière qui deviennent l'enjeu des discussions,
même si ces questions demeurent pendant quelques temps au second
plan. C'est en effet à travers le prisme des rapports médecin-malade que
l'on peut percevoir ce changement de perspective.

 
 
 La logique qui préside jusqu'alors aux relations avec le malade en
fin de vie se caractérise par le souci du médecin de masquer
l'imminence de la mort. On se comporte jusqu'au bout comme si le
patient devait vivre. Il s'agit pour le personnel de maintenir le malade
dans la croyance d'une guérison possible : la problématique de la mort
est dans cette perspective assimilée à la question de la lutte contre la
maladie. Cacher aux mourants leur fin prochaine est la règle unanimement tenue, tant par les familles que les médecins. Ainsi, durant les
années 1960, ce « silence face aux mourants » [1]  est considéré comme un
soutien efficace pour le malade, une aide pour continuer à survivre et
semble dans le même temps constituer la stratégie la plus opportune
dans le contexte de fin de vie.

 
 
 Cependant, cette attitude générale face à la mort parait de plus en
plus inadaptée au cours des années 1970. Le modèle traditionnel de la
relation médecin-malade fondé sur le consensus et l'asymétrie des rôles
est désormais contesté : l'hégémonie du médecin disposant d'une compétence technique et investi de toute l'autorité que lui confère son
expertise est progressivement remise en cause. On reproche au médecin son comportement de désengagement ou de retrait vis-à-vis du
mourant ou de ses proches : médicalement, le malade a perdu son intérêt. Dans les publications et la presse quotidienne, la fin de vie apparaît
de plus en plus comme le théâtre d'un conflit de perspectives entre le
médecin et le mourant. Les récits d'expériences individuelles se multiplient et mettent en scène l'exclusion des proches ou la mise à l'écart
des familles. L'image d'une mort bureaucratisée et de la routine organisationnelle de l'hôpital révèle l'incapacité des médecins et des équipes
soignantes à gérer les relations avec les malades en fin de vie et leur
famille. Cette évolution est également perceptible à l'intérieur du corps
médical où l'on s'interroge sur l'importance des relations médecin-malade. La « vérité brutale » apparaît alors toujours « insoutenable » et
inhumaine. À l'inverse, la politique du silence ou du mensonge (qui
domine alors dans les attitudes), apparaît de plus en plus inadaptée et
contestée.

 
 
 Ces préoccupations s'inscrivent dans un contexte où, comme nous
l'avons déjà vu, la période de fin de vie est plus longue qu'auparavant.
Dès lors, de nouvelles questions se posent dans la gestion des relations
médecin-malade qui se trouvent directement affectées par cette
variable temporelle : il convient désormais de prendre en compte de
manière plus significative le point de vue des patients et leur expérience
de la maladie à l'approche de la mort. Les observateurs de la vie hospitalière, sociologues ou médecins, soulignent que fréquemment, les
malades mourants ont l'intuition de leur mort prochaine alors qu'ils
n'en ont pas été informés : ainsi, note le médecin Maurice Abiven, « la
plupart des mourants savent, au moins de manière confuse, que leur fin
est proche » [1] . C'est aussi la question du rapport à la mort dans les interactions entre le malade, les proches et l'équipe hospitalière qui est au
cœur des premiers travaux de Barney Glaser et Anselm Strauss sur la fin
de vie. Étudiant les diverses combinaisons possibles de « qui sait quoi »,
ils distinguent différents types de « contexte de conscience » qui caractérisent des modes d'interaction variés [1] . Pour Barney Glaser et Anselm
Strauss, les professionnels s'efforcent sans cesse de tenir compte du
degré de conscience de la mort qu'ont le malade et sa famille, degré qui
n'est pas stable mais évolue dans la période, parfois longue, précédant le
décès. Le malade ou l'équipe peuvent alors élaborer des stratégies et
contre-stratégies pour tenter de passer ou d'empêcher le passage d'un
contexte de conscience à un autre. À travers cette étude, les auteurs
montrent que la question de la connaissance de la proximité de la mort
correspond à une préoccupation centrale des professionnels dans leur
relation aux malades en fin de vie, dès les années 1960 aux États-Unis.
C'est ce thème que l'on retrouve quelques années plus tard en France à
travers la question de « la vérité au malade ».

 
 
 Le malade mourant n'est plus l'« agonisant » qui vit ses derniers
moments, mais il apparaît de plus en plus comme une personne confrontée à une situation qui se prolonge dans le temps et jouant désormais un rôle actif durant cette période. La remise en cause de la relation
traditionnelle médecin-malade traduit une évolution notable de la
notion de « bonne mort » : l'idéal d'une mort rapide, inconsciente, discrète (« il ne s'est pas senti partir ») disparaît peu à peu au profit de la
conception d'une mort consciente maîtrisée et anticipée. Dans cette
perspective, on demande au médecin d'être attentif aux demandes et
de s'adapter aux attentes des mourants : il doit tenir compte de
l'expérience du malade pour l'aider à « faire face ». L'analyse de
contenu du journal Le Monde souligne d'ailleurs cette évolution : le
thème du soutien psychologique du mourant advient au premier rang
des moyens préconisés pour améliorer le vécu de la fin de vie
entre 1975 et 1979.

 
 
 Une nouvelle appréhension des besoins des personnes en fin de vie
s'esquisse à travers la critique des relations médecin-malade. Elle traduit
la montée de nouvelles sensibilités qui conduisent à contester le sort
réservé aux mourants. On assiste ainsi à une individualisation progressive du débat : la problématique de la gestion de la fin de vie place de
plus en plus le malade au centre des discours, introduisant dans le
même temps de nouvelles préoccupations. Le contexte de crise et
d'inadaptation de la médecine face à la mort et au mourant constitue
un socle revendicatif favorable à l'apparition de nouvelles représentations de la fin de vie qui émerge comme terrain de conflit. La mort,
constituée en problème social, devient la cible de revendications croissantes qui s'expriment en particulier autour du droit à la mort.

 
 

 
 La revendication du droit à mourir : un mouvement de réappropriation du corps

 
 Dès la première moitié des années 1970, les questions relatives à
l'euthanasie et au droit à mourir émergent dans le débat social et vont
être à l'origine d'une reformulation des discours autour de la fin de
vie. D'abord présent de manière diffuse, ce thème se structure progressivement à travers les interventions successives de différents acteurs
(médecins, intellectuels, autorités religieuses, acteurs du monde politique) qui contribuent à redéfinir l'approche sociale de cette dernière
étape de l'existence. À travers l'essor de la notion du « droit à mourir »
apparaissent des conceptions et principes de gestion de la fin de vie
définissant un modèle alternatif à l'acharnement thérapeutique et à la
surmédicalisation.

 
 
 À partir des années 1960-1970, les représentations de l'euthanasie
et du droit à mourir changent profondément : l'image négative d'une
euthanasie étatique collective, non consentie et involontaire disparaît
au profit d'une vision plus individuelle de l'euthanasie comme expression de l'autonomie de la personne en fin de vie. Cette redéfinition de
l'appréhension sociale de l'euthanasie est d'abord perceptible à travers
l'importance des procès relayés dans le journal Le Monde, qui révèlent
des pratiques isolées d'euthanasie. Si ces procès constituent l'essentiel
de la problématique juridique au début de la période étudiée (1970-
1973), ils passent au second plan de 1975 à 1980, mais demeurent présents en toile de fond du débat politique et législatif sur les soins en
phase terminale de la maladie. Au travers de ces récits qui obéissent à
un schéma récurrent dans leur présentation, se dessine une image particulièrement dramatique de la fin de vie : les protagonistes de ces affaires
sont systématiquement isolés, sans aucun soutien face à la souffrance de
la maladie incurable. L'euthanasie apparaît alors comme la dernière
solution, l'ultime recours d'individus confrontés à des situations extrêmes et insoutenables. L'accumulation des récits vient signifier
l'incapacité des individus, de la société et des médecins à gérer la mort.
Au travers de ces euthanasies clandestines, la justice prend acte de
l'impuissance des familles et de la médecine qui se voit alors dépossédée
de ces questions. Une certaine compréhension se manifeste ainsi à
l'égard de ces actes d'euthanasie ou de ces meurtres par compassion : en
témoigne l'évolution de la jurisprudence qui exprime désormais une
sensibilité et une indulgence plus grandes de la société aux détresses de
fin de vie.

 
 
 Dans ce contexte des années 1970, les témoignages ou essais relatifs à
l'euthanasie ou au droit à la mort se multiplient à travers les publications
d'ouvrages, ou le courrier des lecteurs du Monde, qui constituent des
récits bruts de drames privés. Les situations évoquées traduisent bien
souvent une appréhension personnelle subjective, passionnelle, voire
sensationnelle de la mort. Dans le même sens, si de plus en plus de médecins évoquent la possibilité d'un recours à l'euthanasie dans la gestion de
la fin de vie, c'est d'avantage à titre personnel que dans le cadre d'un
militantisme organisé. Ces prises de position individuelles et éparses
montrent néanmoins que les médecins ne se reconnaissent plus unanimement en une « éthique médicale » posée en termes absolus. Comme
le souligne Claudine Herzlich : « La notion de ‘‘respect de la vie”, de
plus en plus problématique, ne parvient plus à assurer l'homogénéité
d'un corps professionnel traversé de multiples oppositions. » [1] 

 
 
 Le débat français est aussi largement alimenté par les controverses
et les déclarations de pratiques euthanasiques des médecins étrangers :
les polémiques sont en effet plus vives dans les pays voisins. C'est surtout la publication en 1974 d'une déclaration en faveur de l'euthanasie
par quarante personnalités dont trois prix Nobel, qui suscite les réactions les plus fortes. Ce manifeste, l'une des premières formes d'action
collective organisée autour de l'euthanasie, préfigure un mouvement
social qui va s'amplifier au cours des années suivantes pour promouvoir
un nouveau modèle de gestion de la fin de vie centré sur la maîtrise
individuelle.

 
 
 Au travers de ces revendications en faveur d'une aide active à
mourir, se dessine une nouvelle conception de la fin de vie où
l'individu cherche à se réapproprier sa mort. Cette approche s'inscrit
dans un mouvement plus large dans la société des années 1960-1970,
qui tend à redéfinir le rapport au corps et à dénoncer l'emprise excessive de la médecine sur les personnes. La montée des revendications
dans le domaine de l'avortement au cours des mêmes années traduit
l'émergence de préoccupations similaires : pour les partisans de
l'avortement comme pour ceux de l'euthanasie, la personne a droit de
propriété sur son propre corps. On affirme la liberté individuelle de
pouvoir disposer de soi. Ce faisant, l'autonomie est posée comme principe fondateur : l'individu est maître de sa vie et de ses décisions. Ce
mouvement doit sans doute être rapproché du contexte intellectuel
contemporain des années 1970. Dans la perspective des travaux de
Michel Foucault, le savoir médical est conçu comme un moyen de
plier les corps et les esprits, contribuant à l'assujettissement des individus. La médecine occupe ainsi une place centrale dans le dispositif plus
vaste de contrôle sur les corps. De même, Ivan Illich s'engage dans une
critique radicale de la médecine moderne, considérant que celle-ci
rend malade, fait souffrir, voire tue. Dénonçant la médicalisation croissante de la vie et la fonction de contrôle social exercée par le corps
médical, l'auteur conteste la logique de domination à l'œuvre dans la
médecine qui porte atteinte aux droits de l'individu [1] .

 
 
 C'est dans le prolongement de ces travaux que se situe
l'émergence des revendications en faveur du droit à la mort :
l'individu devient l'acteur principal de sa mort en décidant de son
moment. Avec l'apparition de ce nouveau modèle définissant les
contours d'une approche radicalement différente de la fin de vie, c'est
la place et le rôle même du médecin qui se trouvent profondément
bouleversés : celui-ci n'est plus qu'un instrument au service de
l'individu. Par ailleurs, si ces demandes de reconnaissance de droits
subjectifs concernant sa propre mort expriment une critique à
l'encontre de la gestion médicale de fin de vie, elles traduisent aussi
une individualisation croissante du mourir, phénomène que Norbert
Elias avait déjà relevé à propos de la solitude des mourants. Si, pour
l'auteur, la perception de soi comme individu isolé est caractéristique
de l'étape actuelle du processus de civilisation, elle est aussi intimement liée aux façons de vivre par anticipation la fin de son existence.
Ainsi, les nouvelles représentations autour de la mort véhiculées au
travers de l'euthanasie et du droit de chacun à disposer de sa propre
vie sont l'expression d'un mouvement plus profond d'individualisation
où l'image « d'une personne entièrement autonome, qui n'est pas seulement différente, mais aussi distincte des autres, est de plus en plus
nettement et fortement marquée » [2] .

 
 

 
 
 Les propositions de loi Caillavet : vers une maîtrise individuelle de la fin de vie

 
 En 1978, le débat sur la mort connaît une dynamique nouvelle et
s'étend désormais aux domaines politiques et législatifs. Le sénateur
Henri Caillavet, en déposant successivement deux propositions de loi
visant à octroyer au malade incurable le droit de « demander sa mort »,
inscrit pour la première fois en France les questions relatives à la fin de
vie sur l'agenda politique [1] . Si ces questions font l'objet de controverses
dès le milieu des années 1970 (avec le manifeste des Nobel), la polémique s'intensifie avec l'entrée du problème sur la scène politique officielle. Les propositions de loi engagent ainsi un mouvement de spécification du débat qui se structure plus nettement à travers les positions et
oppositions des différentes catégories d'acteurs (médecins, autorités
religieuses, politiques...).

 
 
 Les initiatives du sénateur Henri Caillavet s'inscrivent dans un
contexte plus large de transformation du cadre juridique déjà amorcée
dans certains pays occidentaux, et s'inspirent directement des modifications législatives entreprises. Les demandes de changements juridiques
qui apparaissent dans les années 1970 témoignent de l'évolution des
préoccupations à l'égard de la fin de vie. C'est de plus en plus en termes de droits individuels que l'on appréhende la période du mourir.
Cherchant à introduire en France le principe du « testament de vie »
utilisé dans l'État de Californie, le texte prévoit que « tout majeur ou
mineur émancipé, sain d'esprit a la faculté de déclarer sa volonté
qu'aucun moyen médical ou chirurgical, autre que ceux destinés à calmer la souffrance, ne soit utilisé pour prolonger artificiellement sa vie,
s'il est atteint d'une affection accidentelle ou pathologique incurable » [2] .
Avec la seconde proposition de loi en octobre 1978, Henri Caillavet
souhaite que les médecins ne soient plus poursuivis pénalement dans les
cas d'abstention thérapeutique qualifiés d'« euthanasie passive ».

 
 
 Pour la première fois, la fin de vie et la mort deviennent la cible de
propositions spécifiques et officielles. C'est cependant le contour d'une
mort dans une acception privée qui prédomine : la fin de vie apparaît
avant tout comme le théâtre d'enjeux individuels qui peuvent entrer en
conflit avec la logique médicale. Il s'agit alors pour Henri Caillavet de
privilégier la gestion du sujet libre et autonome. Le modèle d'une mort
maîtrisée se présente donc comme une alternative aux abus de la médecine. Dans cette perspective, le droit est considéré comme un instrument au service de l'individu en fin de vie et permet d'instaurer une
dimension contractuelle dans la relation médecin – malade lorsque
celui-ci n'est plus en mesure de signifier sa volonté.

 
 
 La proposition de loi « vivre sa mort » suscite immédiatement de
nombreuses réactions et précède la diffusion du problème dans l'opinion
publique. Le problème social de la fin de vie connaît en effet une
nouvelle phase de son développement avec son inscription sur l'agenda
politique. En appelant de manière formelle au débat politique, Henri
Caillavet amplifie les controverses et met en évidence le problème
considéré de manière tangible et concrète, tout en assurant audience et
impact auprès de publics plus larges. Les textes présentés comme des
propositions de solutions sont d'ailleurs explicitement conçus par le
sénateur comme une stratégie destinée à faire émerger la fin de vie et la
mort comme objets conflictuels de débat et d'oppositions.

 
 
 D'une manière générale, le corps médical et les autorités religieuses
affichent une attitude résolument hostile face aux initiatives du sénateur : il y a désaccord aussi bien sur la nature du projet proposé que sur
les valeurs qu'il véhicule. Aussi associe-t-on fréquemment le texte
d'Henri Caillavet au « risque d'une véritable euthanasie ». Dès lors, on
ne sera pas surpris de retrouver chez les entrepreneurs politiques des
formulations du problème ou des argumentaires proches de ceux utilisés dans le débat sur l'avortement, élargissant les discussions aux questions éthiques. Le projet élaboré par Henri Caillavet est refusé de façon
quasi unanime par le corps médical. Mal à l'aise face à ce qu'ils considèrent comme un risque de dépossession de leurs prérogatives, les médecins s'opposent à toute volonté de légiférer en matière de fin de vie :
« La mort ne peut pas se mettre en loi. » On revendique le maintien de
la responsabilité et de l'autonomie de la profession médicale dans la
gestion de la fin de vie. Le débat est aussi l'occasion pour le conseil de
l'ordre de réaffirmer son rôle de garant de la déontologie, jouant résolument la carte de l'éthique médicale : on rappelle son refus de tout
procédé destiné à procurer la mort de manière délibérée, le devoir des
médecins d'apaiser toutes les formes de souffrances ou encore de ne pas
prolonger des manœuvres pénibles de réanimation sur un malade manifestement irrécupérable. Ce faisant, on redéfinit la place et le rôle du
médecin à l'approche de la mort. La position de l'Église catholique,
particulièrement présente dans le débat, demeure stable tout au long
des années 1970. Elle réaffirme régulièrement la nécessité du respect de
la personne humaine et de la vie qui prend un caractère explicitement
sacré. La crainte des dérives vers une euthanasie explique l'opposition
de l'Église catholique qui, à maintes reprises, a condamné l'intention
délibérée de donner la mort mais aussi la souffrance « qui n'a pas de
valeur propre ». Dans cette perspective, on évoque souvent les propos
du pape Pie XII qui avait, dès 1957, précisé la position de l'Église en
indiquant que les malades avaient le droit de refuser des soins extraordinaires et que les médecins avaient le devoir de respecter cette volonté.
Pour les représentants de l'Église, il importe de développer dans notre
pays des thérapeutiques efficaces de la douleur : l'Église devient ainsi le
principal acteur du débat revendiquant une meilleure prise en charge
des souffrances de fin de vie, et invitant médecins et infirmières à
s'inspirer des réalisations étrangères en matière de soulagement des
douleurs dues à la phase terminale [1] .

 
 
 Les opposants aux textes d'Henri Caillavet insistent notamment sur
le caractère trop ambigu et purement abstrait du projet. Cette formulation symbolique neutralise l'initiative du sénateur et affecte sa légitimité, les solutions avancées étant jugées particulièrement inadéquates.
Outre les multiples oppositions (gouvernement, corps médical, Église),
l'échec du projet s'explique également par la difficulté à stimuler ou à
créer un « public d'identification » en raison de l'absence d'organisation
inductrice de soutien populaire [2] .

 
 
 Ainsi, durant les années 1970-1979, les contours de la mort se sont
rapidement modifiés ; à mesure que l'individu mourant devient plus
présent dans les débats, c'est de plus en plus la période de fin de vie qui
advient comme objet central des préoccupations. Parallèlement aux
discours contestataires sur la médecine dont la légitimité est de plus en
plus mise en question dans la gestion de la phase terminale, la revendication d'un droit à mourir constitue désormais un axe majeur du débat
public mais aussi un nouveau modèle d'appréhension de la mort. Progressivement apparaît cependant une conception radicalement différente de l'individu en fin de vie avec l'émergence du mouvement
anglais des hospices qui développe une approche nouvelle de la phase
terminale de la maladie et donne à la mort un nouveau visage.

 
 

 

 
 
 L'invention d'une médecine de fin de vie

 
 Après avoir analysé le mouvement d'ensemble à travers lequel évoluent les appréhensions sociales de la mort durant les années 1970, il
nous faut envisager comment prend forme, simultanément, un modèle
de gestion de la fin de vie qui renouvelle progressivement les discours.
Le développement de cette nouvelle approche est étroitement lié aux
réalisations de deux figures charismatiques, la psychiatre américaine Elisabeth Kübler-Ross et le docteur anglais Cicely Saunders, qui ont
opéré une transformation radicale des représentations sociales du mourir. Les travaux de ces deux figures historiques constituent les fondements théoriques et pratiques qui dessinent un nouvel espace
d'intervention dans la médecine. Il s'agit dans ce qui suit de comprendre le processus à l'origine de l'émergence du monde social des
soins palliatifs en Grande-Bretagne et en Amérique du Nord. Nous
nous attacherons ensuite à retracer la genèse et la dynamique de construction d'un réseau qui servira d'appui à la découverte et à la diffusion
de l'expérience des soins palliatifs en France. C'est la phase préliminaire
à l'établissement d'une médecine palliative dans notre pays qu'on tentera d'analyser en montrant comment un petit groupe de médecins va
chercher à s'approprier ce nouveau modèle de gestion de la période
terminale. La naissance du segment des soins palliatifs en France est en
effet largement issue d'un processus d'importation qui permettra
d'élaborer une « réponse » au problème social de la fin de vie. En ce
sens, cette démarche d'appropriation d'un nouveau discours et de nouvelles pratiques peut être considérée comme une dynamique collective
fortement liée à l'environnement et au contexte social et professionnel
dans lesquels elle s'inscrit.

 
 
 Elisabeth Kübler-Ross : la naissance du mourant

 
 En 1967, la psychiatre américaine Elisabeth Kübler-Ross entreprend le projet d'apprendre des malades eux-mêmes ce qu'est
l'expérience de la proximité de la mort et se rend à leur chevet pour
« les écouter ». Ce faisant, l'auteur opère un renversement de perspective ; on s'intéresse désormais au vécu même du malade à l'approche de
la mort. L'expérience subjective et intime de l'individu advient au
centre des préoccupations et des analyses. Dans ses travaux, Elisabeth
Kübler-Ross s'efforce de redonner la parole au mourant : celui-ci n'est
plus observé de l'extérieur mais il est impliqué dans un dialogue et
invité à faire part de son expérience unique. Avec ce déplacement du
regard, l'approche de la mort devient un phénomène éminemment
personnel : « la mort à la première personne » [1]  traduit l'apparition de
l'individu mourant comme sujet, acteur de la scène du mourir.

 
 
 Les écrits d'Elisabeth Kübler-Ross se présentent ainsi comme une
invitation explicite et un « guide » de conduite pour l'approche de ces
malades. En évoquant ses multiples « rencontres avec les mourants »,
l'auteur s'efforce d'expliciter les « bonnes » façons de se conduire pour
entrer en communication avec ces patients : il s'agit d'adopter une
nouvelle posture relationnelle à leur égard. Si l'écoute attentive des
mourants et de leurs proches est posée comme un impératif, pour la
première fois l'idée d'une compétence psychologique et émotionnelle
est aussi avancée : pour traduire leurs sentiments, les malades recourent
souvent à un « langage symbolique » qu'il convient alors de savoir
décrypter. L'intervention auprès du mourant suffirait à soulager sa souffrance, voire à donner un sens à sa mort : « Aider ou conseiller ces
mourants, ce n'est au fond rien d'autre qu'aider les patients à exprimer
leurs sentiments. » [2]  Ces nouvelles normes de la relation ont d'autant
plus d'impact que ces discours sont « privatisés », concrétisés sans fin par
des témoignages.

 
 
 Au-delà des récits individuels, c'est surtout la théorie des cinq
phases ou étapes du mourir qui a attiré le plus l'attention des lecteurs et
a eu incontestablement la plus grande influence en particulier auprès
des soignants, médecins et psychologues des soins palliatifs. Si cette
« méta-histoire » [3]  constitue une modélisation des étapes émotionnelles
par lesquelles passerait successivement le mourant, cette théorie marque
surtout l'invention d'un processus psychologique de fin de vie et la
naturalisation des besoins du mourant. Selon l'auteur, après une phase
initiale de choc et de sidération conduisant à la dénégation et au refus
du diagnostic, s'ensuit une phase dominée par la colère et la révolte. La
troisième étape est celle du marchandage : il s'agit d'une forme de
négociation où le patient s'efforce de retarder l'échéance. Vient ensuite
une phase dépressive qui anticipe la perte de la vie et précède le cinquième et ultime stade, celui de l'acceptation.

 
 
 À travers l'élaboration de cette théorie, Elisabeth Kübler-Ross vient
modifier de manière significative les représentations du temps du « mourir ». En assimilant la dernière période de l'existence à un processus psychologique, la phase terminale de la maladie peut être identifiée comme
une entité, une catégorie spécifique. L'auteur contribue en somme à
isoler et construire la « réalité » de la fin de vie. Ainsi, écrit Claudine
Herzlich : « Mourir n'apparaît plus désormais comme un processus
purement somatique, un “tout ou rien” instantané, mais comme relevant d'une temporalité psychique complexe, d'une évolution dont les
étapes et les caractéristiques ne sont pas que négatives. » [1]  Simultanément, Elisabeth Kübler-Ross définit l'approche de la mort comme
appelant un travail relationnel et psychologique : sa théorie ouvre donc
un espace d'intervention nouveau, mettant en évidence l'importance
des relations entre le mourant et son entourage (professionnel ou profane). La reconnaissance des dimensions psychologiques du mourir dessine un champ d'investigation thérapeutique qui dépasse le domaine
strictement médical. Cependant, cette nouvelle perspective contribue
largement par ses présupposés à « naturaliser » les besoins du mourant.
En élaborant une représentation unifiée et linéaire du processus de fin de
vie, l'auteur entend retracer une sorte de théorie du comportement
humain à l'approche de la mort. La proximité du décès suffirait en
somme à constituer une catégorie homogène de patients dont il serait
possible de décrire et retracer les « cheminements intérieurs » récurrents
ou les réactions types standardisées face à la mort, sans tenir compte de
l'environnement social des acteurs. La traduction de la conduite du
mourant en termes psychologiques et émotionnels revient alors à construire une « nature » de la fin de vie, un modèle du mourir, qui conduisent largement à occulter certains facteurs tels que l'âge, l'appartenance
ethnique, la position sociale ou le contexte institutionnel dans lequel se
déroule la phase terminale. En négligeant ces caractéristiques fondamentales, Elisabeth Kübler-Ross risque de tenir pour universel ce qui résulte
d'une configuration sociale particulière. Ainsi, même si les indications
sont peu nombreuses à ce sujet, l'essentiel des entretiens menés ont été
effectués auprès de jeunes adultes pour lesquels la mort est « prématurée » [1] . Dans la perspective de Kathy Charmaz, la théorie d'Elisabeth
Kübler-Ross ne reflète pas nécessairement la confrontation au processus
du mourir mais relève davantage d'une adaptation au contexte social
dans lequel la mort survient [2] . Pour la sociologue américaine, tenter de
comprendre les émotions des patients sans prendre en considération les
relations sociales dans lesquelles elles s'inscrivent est clairement susceptible d'empêcher toute compréhension. Ainsi par exemple, en soulignant la condition terminale du patient plutôt que le régime hospitalier
comme source de « colère », la théorie d'Elisabeth Kübler-Ross fournit
un moyen commode à l'infirmière pour ne pas écouter la plainte réelle
du patient (« pauvreté » des traitements, absence de communication).
Aussi, remarque Tony Walter, le déni, la colère, le marchandage, la
dépression, l'acceptation sont précisément les façons dont les personnes
répondent à l'incarcération dans une institution totale, menant à ce que
Erving Goffman appelle la « mortification du soi » [3] .

 
 
 Au-delà de l'aspect simplificateur de cette représentation du processus du mourir, la théorie d'Elisabeth Kübler-Ross fournit au personnel soignant un cadre de travail et d'interprétation permettant de faire
face aux multiples situations susceptibles de perturber l'équilibre du service. Cette théorie vient non seulement rationaliser l'activité clinique
auprès des mourants mais offre également un moyen efficace de préserver une certaine distance dans les rapports aux soignés en élaborant une
conception standardisée de leurs comportements à l'approche de la
mort. Selon Kathy Charmaz, ces étapes émanent de catégories psychiatriques préconçues qui sont imposées à l'expérience plus qu'elles
n'émergent des données : ce qui, à l'origine était la description d'une
réalité devient souvent une prescription pour la réalité. Cette dimension normative des travaux d'Elisabeth Kübler-Ross qui perdure avec
les soins palliatifs n'est pas sans lien avec une conception idéale, voire
mystique de la mort : l'expérience de la fin de vie peut en effet être
gratifiante et bénéfique pour le mourant et son entourage lorsqu'ils
accèdent au stade de l'« acceptation ». Elisabeth Kübler-Ross marque
ainsi l'avènement d'une représentation positive de la mort assimilée à
une renaissance, un « nouveau soleil ».

 
 

 
 
 Cicely Saunders : l'autonomisation de la fin de vie dans la médecine

 
 À l'origine du développement récent de la médecine palliative, on
trouve la personnalité du Dr Cicely Saunders qui a profondément
modifié l'approche de la mort et transformé le champ des pratiques
médicales dans la prise en charge des malades mourants. Considérée
comme la fondatrice du mouvement moderne des soins palliatifs, elle
parvient progressivement à fonder et à légitimer un nouvel espace
d'intervention dans la médecine en affirmant la spécificité des douleurs
cancéreuses terminales. Isolant cette forme de douleur particulièrement
délaissée dans l'espace hospitalier, elle s'applique à constituer la fin de
vie comme entité distincte qui appellerait une nouvelle forme de travail
médical. Rompant avec le préjugé selon lequel la prise d'antalgique
engendrerait une accoutumance, elle montre que l'on peut supprimer
la douleur en administrant de la morphine par voie orale de façon régulière et préventive, au lieu de se contenter d'essayer de la calmer une
fois installée.

 
 
 Cicely Saunders fait ainsi de la souffrance des malades en fin de vie
un problème majeur qui est au centre de ses préoccupations. La
volonté d'un changement d'approche de la douleur est explicitement
formulée : il ne s'agit plus de faire des symptômes de « simples poteaux
indicateurs » pour chercher les causes profondes des maladies, mais
d'élaborer de nouvelles thérapies spécifiquement conçues pour la lutte
contre la douleur : « La douleur exige la même analyse et la même
considération que la maladie elle-même. Ce sont les syndromes de la
douleur plus que les syndromes de la maladie qui nous intéressent. » [1] 
Cette conception nouvelle de la douleur révèle le souci d'introduire un
changement qualitatif dans la prise en charge de la fin de vie. Face à des
malades ayant perdu la bataille de la guérison, il ne convient plus désormais d'agir dans une logique médicale curative devenue inopérante,
mais de déployer une nouvelle approche fondée sur la particularité de
l'expérience du patient confronté à la perspective de la mort.

 
 
 Cicely Saunders formule ainsi la notion de « douleur totale » qui
gagne une reconnaissance croissante et occupera une place tout à fait
centrale dans le mouvement des soins palliatifs. Soulignant la complexité de la douleur en situation de fin de vie, elle invite à considérer
la souffrance d'un malade dans ses composantes mentales, sociales et
spirituelles qui non seulement coexistent mais interfèrent entre elles :
« Quand le contrôle de la douleur reste difficile, il faut explorer ces
composantes. » [1]  Ainsi, la « douleur » n'appelle pas nécessairement un
traitement médicamenteux, mais peut nécessiter un travail sur la personne. Dans cette perspective, l'expérience du malade devient une
donnée essentielle du problème à traiter. On rejoint ici un mouvement
de transformation qui se joue autour de la place de l'individu dans la
pratique médicale, accordant une importance grandissante à « l'expérience subjective de la maladie » [2] . La notion de douleur totale, associée
à l'apport de nouvelles thérapeutiques antalgiques permet ainsi
l'établissement d'un domaine clinique spécifique et marque le début
d'autonomisation des soins aux mourants dans la médecine. Cette nouvelle construction médicale de la fin de vie ne sera véritablement visible
et légitime qu'à partir du moment où elle pourra trouver un lieu, un
espace matériel, pour y être reconnue.

 
 
 Grâce à cette notion de « douleur totale », Cicely Saunders dispose
d'une rhétorique pour promouvoir son projet et circonscrire un objet
de préoccupation central. Cependant, pour changer les pratiques et
constituer la fin de vie comme problème à part entière, il faut « faire
exister » les soins terminaux dans la communauté médicale et intéresser
de nouveaux acteurs en rendant ce champ attractif. Dès le début des
années 1960, elle s'engage dans une phase de diffusion et de popularisation de ses connaissances : elle multiplie conférences et articles dans les
revues médicales et infirmières. En 1967, elle ouvre à Londres le
fameux St Christopher's Hospice qui devient rapidement un pôle de
référence en matière d'accompagnement des mourants et de gestion
des douleurs liées à la phase terminale. Reconnu unanimement comme
le premier hospice moderne, pionnier en matière de soins palliatifs, il
est aussi initialement conçu pour mener des activités de recherche et
d'enseignement en lien direct avec la pratique clinique et les soins.
L'objectif de Cicely Saunders est clairement de développer une médecine palliative bénéficiant d'une reconnaissance significative dans le
monde médical. C'est à partir de ce modèle (qui servira bientôt de
référence internationale) que Cicely Saunders entend installer les premiers fondements institutionnels de la médecine palliative, avant une
diffusion plus étendue de cette nouvelle approche de la fin de vie. La
démarche de l'hospice St Christopher s'inscrit dans une tradition chrétienne de charité et d'engagement auprès des malades. Se rattachant à la
mouvance des hospices anglais fondée sur des valeurs chrétiennes
d'accueil et d'hospitalité, cette réalisation renoue avec la mission
ancienne d'assistance aux mourants. Le St Christopher's Hospice se
présente en somme comme le lieu où se mêlent savoir clinique et compassion, combinant la tradition religieuse chrétienne des hospices et les
connaissances scientifiques récentes en matière de gestion de la douleur. Ainsi, le modèle élaboré par Cicely Saunders résulte de la confluence de trois logiques (médicale, psychosociale et religieuse) qui
structurent cette nouvelle approche de la fin de vie.

 
 
 Cicely Saunders devient rapidement la figure centrale d'un mouvement qui naît autour de ce projet, le « mouvement des Hospices »
(hospice movement). Celui-ci constitue une « communauté », un regroupement d'acteurs engagés dans cette activité, concrétisant ainsi le travail de diffusion de la médecine palliative. Le développement de cette
nouvelle dynamique dans la profession médicale peut être analysé,
comme le suggère Anselm Strauss [1] , en termes de mouvement social.
On a bien affaire ici à un mouvement de réforme sous-tendu par une
idéologie spécifique visant à promouvoir une nouvelle conception de
la fin de vie dans la médecine, le développement de certaines formes
d'organisations spécialisées (les hospices), mais aussi à établir la médecine palliative dans le système de soin traditionnel. Le St Christopher's
Hospice devient rapidement un haut heu symbolique, vecteur des
soins palliatifs. C'est ce modèle qui dans une première phase de diffusion, va être transposé et adapté en fonction des configurations locales.
Assez rapidement, les institutions de soins palliatifs s'implantent dans
les pays anglo-saxons puis dans le monde entier. Durant la fin des
années 1970 et le début des années 1980, le mouvement se diversifie
donnant naissance à différentes formes de structures (hospices, unités
de soins palliatifs, centres de jour, équipes de soins à domicile, équipes
mobiles dans les hôpitaux). Le nombre de publications, de travaux
scientifiques, mais aussi les congrès et les colloques se multiplient. Des
enseignements sont organisés à destination des publics de médecins et
de soignants. Des associations voient le jour, mais aussi de nombreuses
revues spécialisées.

 
 
 
 L'année 1975 constitue une date charnière dans l'expansion des
soins palliatifs : un chirurgien canadien, Balfour Mount, ouvre la première Unité de soins palliatifs (USP) intra-hospitalière au monde, au
Royal Victoria Hospital de Montréal. Il crée l'expression palliative care
qui désormais désignera cette discipline naissante autour des soins aux
malades en fin de vie. La découverte par les médecins français de l'unité
de soins palliatifs canadienne aura, comme on le verra, un impact
déterminant sur l'émergence de cette nouvelle médecine en France.

 
 

 
 Le processus d'importation de l'accompagnement de fin de vie en France

 
 Pour étudier l'émergence des soins palliatifs en France, il nous faut
renoncer à une « conception substantialiste » du groupe et à toute définition naturaliste afin d'analyser la conjoncture historique ou les conditions sociales qui ont conduit à la formation d'un nouveau regroupement de professionnels dans la médecine. Il s'agit, dans ce qui suit,
d'essayer de comprendre non pas comment les professionnels sont
entrés dans le segment, mais comment, dans une phase préliminaire, ils
ont participé à sa création, comment par le jeu des rencontres, des intérêts communs et des motivations personnelles ils ont constitué un
noyau initial qui a présidé à la naissance du segment. Dans cette perspective, on peut tenter de rendre compte de cette émergence en analysant comment les premiers acteurs se sont côtoyés et regroupés pour
former un collectif informel. En observant la manière dont les gens
prennent contact, se rencontrent, découvrent et sont influencés par les
expériences menées à l'étranger, on peut repérer les facteurs qui permettent de comprendre ce qui a réuni les premiers membres du segment. En effet, ces rencontres ne sont pas tout à fait le fruit du hasard,
mais elles sont en partie explicables par des préoccupations et des aspirations communes.

 
 
 Ainsi le mouvement des soins palliatifs en France trouve-t-il son
origine dans l'entrecroisement de deux principaux mondes sociaux : le
monde médical et le monde de la religion chrétienne. Le premier
cercle de personnes engagées dans les soins palliatifs se caractérise en
effet par cette double appartenance. Dans les entretiens menés, il apparaît clairement que la croyance religieuse de nombreux soignants et
médecins du noyau initial a eu une influence non négligeable dans la
formation du mouvement :

 
 
 
 
 « Je suis catholique pratiquante (...), et puis, c'est vrai, je crois en l'au-delà. La
liberté sur cette terre, elle est dans la fin de vie » (Maryse, médecin, 59 ans). « Je
suis catholique convaincu » (Denis, professeur, 64 ans). « Moi j'étais assez proche
quand j'étais jeune médecin du milieu jésuite parce que j'y trouvais une réflexion
philosophique sur la pratique médicale (...). J'ai fréquenté ce milieu et c'est par ce
biais-là que j'ai eu des informations sur les soins palliatifs » (Pierre, médecin,
44 ans).

 « Je crois qu'une partie de mes activités de médecin est inspirée par ma foi.
Un malade souffrant, une famille éprouvée par un deuil sont pour moi des frères
dans le Christ (...). Oui, j'ai essayé d'être un honnête serviteur du christ auprès de
mes frères malades. » [1] 

 

 
 
 Certaines personnes qui reconnaissent l'influence du facteur religieux dans le mouvement des soins palliatifs tiennent toutefois à relativiser leur affirmation en soulignant l'ouverture de la discipline à des
personnes non croyantes. Dans cette perspective, on pourrait interpréter le discours éthique que cherche à promouvoir le segment comme
une tentative de laïcisation de la discipline. Toutefois, ce discours
éthique reste totalement en adéquation avec les valeurs de la morale
chrétienne.
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