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Éditorial

Des rencontres qui comptent

✹ Éric Kiledjian, Marie-Thérèse Bitsch, Yvette Chazelle, Patrick Dham, Catherine Marin, Laure Marmilloud, Aloïse Philippe, membres du comité de rédaction

Prendre le temps d’une certaine attention à l’autre, c’est accepter de se laisser enseigner par la rencontre avec des personnes malades, âgées, handicapées, toutes vulnérables, leurs familles, les soignants présents au quotidien. Se laisser enseigner c’est parfois se laisser bousculer et continuer à chercher, à plusieurs, dans le dialogue et les échanges pluridisciplinaires.

La ligne éditoriale de la revue est à l’image du comité de rédaction, ancrée dans la clinique, selon la visée assumée par chacune de nos places et nos expériences professionnelles : « praticiens de l’accompagnement » (bénévole d’accompagnement, psychologue clinicienne, médecin, infirmière) et passionnés de sciences humaines et sociales ; sollicitant autant que possible des témoins que sont des personnes malades ou des proches, des professionnels de proximité, ceux qui sont les plus autorisés à témoigner car ils parlent de ce qu’ils éprouvent.

Une certaine attention à l’autre

Notre projet est résolument d’aller plus loin dans nos réflexions, nos prises de conscience et la connaissance des humains que nous sommes tous individuellement et collectivement. La revue s’intéresse aux soins palliatifs et à la fin de vie mais a tout autant l’ambition d’explorer et de s’engager dans une réflexion plus large, avec la nécessité de questionner la place du vivant et de la mort dans nos sociétés contemporaines. Nous invitons à écrire, à lire à propos de ces questions et contribuons à inventer, créer, pratiquer des gestes solidaires, à poser des mots sur les enjeux humains d’une société, ceux de l’empathie, de la délicatesse, du sens accordé à l’existence. La solitude, la peur de vieillir, la peur de la dépendance, de la souffrance et de la mort, le deuil, sont au cœur de questions travaillées par les sciences humaines qui, confrontées à la clinique, contribuent à façonner nos représentations et nourrissent nos réflexions.

Les valeurs qui nous guident sont la curiosité et l’ouverture sans réserve aux réalités et complexités de nos vies d’êtres vulnérables, la passion et l’engagement en faveur de l’être humain, des sujets dont les histoires sont à chaque fois singulières.

Nos vies d’êtres vulnérables

Les clés d’analyse et de compréhension sont proposées par les sciences humaines et sociales, psychologie, philosophie, anthropologie, sociologie, histoire. La place de ces sciences est au cœur même de la clinique soignante. Nous déduisons de la joie qui nous anime dans le travail du comité de rédaction que ces enjeux de vie et de société contribuent à compléter notre épaisseur en humanité. Nous explorons sans filtre, ni écran, excluant tout tabou, mais se gardant de quelque militantisme ou idéologie qui peuvent constituer du « prêt-à-penser » risquant d’être enfermants ou caricaturaux.

La souffrance est le lieu de la rencontre, elle est une expérience centrale de notre vulnérabilité en humanité. Les sciences humaines se tricotent avec des récits de soins qui s’éclairent mutuellement de leur propre lumière et ne cessent de nous enrichir humainement. Nous nous sentons appelés à la solidarité fondée sur la confiance, telle une voie fragile en celui qui s’achemine vers le terme de son existence, confiance qui s’écrit dans les relations qui la soutiennent.

La culture des soins palliatifs est inspirante en tant qu’approche globale du sujet (incluant ou rapprochant les dimensions corporelle, psychique, sociale et spirituelle de la personne), dans un projet sociétal humanisant. La réflexion interdisciplinaire favorise un questionnement éthique, un mouvement humaniste. Nous sommes soucieux de rendre hommage à la complexité, de nous inscrire dans une montée en exigence argumentative, dans une largeur de champ, un esprit de dialogue et d’approfondissement.

Une grande assemblée

Nous disons notre reconnaissance pour les paroles des familles et des patients qui méritent un hommage et beaucoup de respect. La richesse clinique des grandes vulnérabilités nous parle. Les travaux du comité de rédaction sont un partage qui nous entraîne dans une direction puis une autre, qui nous fait expérimenter la pluralité, nous fait découvrir d’autres textes, avec une attention à ce que certaines intuitions ne s’oublient pas. L’écrit est l’accroissement de la puissance d’être, la revue s’inscrit dans un mouvement humainement riche. Il y a quelque chose de magnifique dans cette expérience, où alternent des paroles de diversités éparses, dans un espace de générosité où les textes rejoignent la générosité de ceux qui vont écrire ou lire. Nous devons rester fluides dans l’accueil de cette diversité, qui nourrit et élargit, comme une disposition à la rencontre et à la présence vraies. Nous avons le sentiment d’un bel engagement.

La composition éditoriale de la revue, c’est une grande assemblée inscrite dans un présent dont les mille facettes sont la diversité de ses contributeurs. Nous nous recevons d’une histoire qui a contribué à nous construire. Tous ensemble nous sommes pétris par une époque et un temps, et notre temporalité est à la fois de nous inscrire dans une histoire et dans une actualité, dans le réel qui se reçoit et se donne dans une histoire. La clinique des soins palliatifs continue de chercher sa voie, que se joue-t-il dans ce beau mouvement ? Il est important d’honorer et de mettre en valeur les partages d’expériences.

L’écriture demande beaucoup de travail, la lecture est parfois laborieuse, mais les deux apportent du plaisir, nourrissent une vraie sérénité. Or, la sérénité que nous évoquons c’est un sentiment d’être relié, relié à une pensée construite, relié à d’autres personnes. L’occasion d’apprendre, de comprendre ou de chercher à comprendre, de découvrir d’autres manières de voir, dans une joie enveloppée de crainte.

Le temps de la rencontre

Ce numéro marque les 40 ans de la revue. Pour cet anniversaire, nous vous partageons des textes « coups de cœur », nous vous invitons à la rencontre, de ces rencontres qui comptent. Plusieurs membres du comité de rédaction suggèrent ici une relecture sous forme de dialogues non seulement entre les lecteurs et les textes mais aussi entre les textes eux-mêmes. Certains textes ont marqué quelques-uns d’entre nous, nous vous partageons ces coïncidences, de même que certaines rencontres dans le registre clinique nous ont tellement enseigné. Le temps de la rencontre avec un texte c’est un peu comme si certains d’entre eux nous parlaient davantage, nous emmenant là où nous ne savions pas que nous désirions pourtant nous rendre. Ces textes sont aussi représentatifs du ton de la revue et de la place donnée à la réflexion et aux récits.

✹

Pour consulter la revue Jusqu’à la mort accompagner la vie

 

À partir du numéro 109

Site cairn.info ➜ https://shs.cairn.info/

–Recherche par mots-clés ou par revue : Jusqu’à la mort accompagner la vie

–Les articles téléchargés sont au prix de 2 € sur la période des trois dernières années, gratuits pour les années antérieures.

 

Jusqu’au numéro 108

Site du Centre national des soins palliatifs et de la fin de vie (CNSPFV)

➜ https://www.parlons-fin-de-vie.fr

–Bibliothèque VigiPallia, recherche documentaire « par vous-même ». Il est nécessaire de créer un compte dans l’espace utilisateur. Les articles sont gratuits.

–Filtrer en fonction du thème ou de l’auteur ; ou faire une recherche libre par auteur ou titre sur Palli@Doc.






LE DOSSIER

✹

Depuis 40 ans, 
envisager sans préjuger






Penser avec


Une boussole pour le bénévole

✹ Pierre Reboul, bénévole d’accompagnement, Grenoble

40 années ! Sur le gâteau d’anniversaire de la revue, des milliers de bougies brillent comme autant d’articles publiés ! Parmi ces innombrables lumières, quelques-unes ont durablement accompagné le bénévole débutant que j’étais, suis et demeure.

C’est donc dans la revue que ces textes nourriciers parurent, marqués d’un même esprit d’aventure intellectuelle et humaine. Ils furent les guides indispensables d’une pratique naissante.

Le contexte dans lequel ils ont été écrits est fort différent de celui d’aujourd’hui : tout était alors à découvrir de la terra incognita de l’écoute et des soins à apporter à la fin de vie. Face à une offre de formation quasi-absente, ils fondèrent ma pratique et mon engagement. Et pour le bénévole d’écoute novice que j’étais alors, nul autre lieu à partir duquel élaborer, fonder et conduire sa réflexion. C’est dire l’intérêt que je portais à l’arrivée trimestrielle du mince bulletin vert qui m’ouvrait l’esprit sur un monde dont j’ignorais tout.

La propension à accélérer la mort

Le premier de ces textes, de Patrick Verspieren 1, est une invitation à une réflexion approfondie, et non pas un jugement hâtif de rejet ou d’approbation purement émotionnel.

Dans le secret des services hospitaliers d’alors, l’euthanasie se pratiquait fréquemment. On en vint même à créer l’expression « lyser un patient » pour désigner sa mort provoquée. On ne disposait d’aucune statistique officielle sur l’étendue de cette pratique et l’évaluation en était d’autant plus difficile que l’intention de hâter le décès n’était pas toujours celle du médecin prescripteur. Toutefois, on peut estimer qu’en France, au début des années 1980, plus de 80 % des services de pratique cancérologique employaient le « cocktail lytique » pour leurs patients en fin de vie. Cette proportion ne commença à baisser lentement qu’à partir de la mise en place progressive des soins palliatifs, c’est-à-dire au début des années 1990 (Schaerer).

Face à une réalité que je vivais dans les services où j’exerçais, l’apport de Patrick Verspieren me permit alors d’écarter le voile du non-dit, de mettre des mots là où régnait un silence impénétrable. Bref : de réfléchir.

Pourquoi en vient-on à accélérer la mort ? On ne peut en ce domaine, où règne le plus souvent le silence des acteurs, que proposer une tentative de compréhension. Les réflexions qui suivent ne représentent donc qu’une interprétation, fragile, mais reposant sur de nombreux échanges avec des professionnels de la santé et sur un travail de réflexion mené pendant trois ans au sein de l’association « Fonction soignante et accompagnement » où ont été spécialement bénéfiques les apports à la fois critiques et constructifs du Dr E. Goldenberg et de M. R. Higgins. En outre, quelques médecins et infirmières ont été invités à se prêter à des entretiens approfondis sur le thème même de cet article. Tout cela a permis de faire apparaître certaines des « raisons » qui conduisent aujourd’hui, dans certains cas, à accélérer la mort. Il ne saurait évidemment être question de chercher à tout comprendre et à tout expliquer.

Même avec de telles limites, la démarche n’est-elle pas trop ambiguë ? « Trouver des raisons n’est pas rendre raison », mais la frontière est étroite entre ces attitudes. Chercher des raisons témoigne souvent d’une connivence, au moins d’une ambivalence personnelle. Mais pas toujours. D’autre part, lorsqu’on désire voir évoluer des comportements, il est souvent nécessaire de discerner les réalités qui mettent obstacle à cette évolution. C’est le cas pour ce qui fait l’objet de cet article ; du moins est-ce la conviction à laquelle je suis parvenu : pour éviter le développement d’accélération de la mort, il faut désormais faire preuve de beaucoup de créativité et réagir contre certains traits actuels de la culture occidentale.

Jusqu’à la mort accompagner la vie : convictions et questions éthiques

Dans ce texte, René Schaerer2 pointe la priorité de la réflexion et du questionnement dans l’accompagnement de la personne en fin de vie et de ses proches. S’éloignant radicalement de toute position dogmatique, c’est à la réflexion et la prudence qu’il appelle.

Pour ce faire, au-delà de la médecine proprement dite, il prône le recours et l’ouverture à des disciplines aussi diverses que sociologie, philosophie, psychologie. Son projet ? Interroger l’ensemble des sciences ayant pour objet l’humain pour nourrir des réflexions en constante progression, se laisser bouleverser et malmener par la réalité, par les interpellations des soignants, des patients, de leur famille avec pour seul mot d’ordre : s’efforcer d’entendre le discours de l’autre, s’interroger soi-même sans a priori.

« Privilégier les valeurs de l’être au détriment de celles du faire », un mot d’ordre fondateur : c’est tout mon engagement de bénévole d’écoute qui trouvait là un guide de conduite intangible.

D’emblée, pour Jalmalv, la mort, l’accompagnement, la relation avec le mourant ou ses proches, sont apparus comme des questions graves qui ne pouvaient se satisfaire de solutions simplistes, ou de formules à l’emporte-pièce. « Les qualités de cœur et la bonne volonté… ne suffisent pas » (n° 1) 3. « Il vaut mieux essayer de comprendre que d’ériger des règles » trouve-t-on dans le n° 3. « Accepter un questionnement sur nos rôles et nos pratiques, sur l’acte de soigner » (n° 1), « nous interroger nous-mêmes à partir de la parole de nos malades » (n° 13) sont proposés comme démarche aux soignants et aux bénévoles, une démarche formatrice : « réfléchir sur soi… échanger, approfondir… se laisser toujours interroger… c’est une démarche formatrice en expérience humaine, à poser en termes d’approfondissement » (n° 16).

Ainsi, une réflexion sur l’accompagnement et ses enjeux a-t-elle été proposée comme notre première exigence éthique. Elle explique que nous ayons souvent sollicité des psychanalystes ou des psychologues cliniciens comme Emmanuel Goldenberg, Robert William Higgins, Jeanine Pillot ou Danièle Deschamps qui nous ont aidés à nous interroger sur nos exigences, nos convictions et les mots qui les exprimaient. Je pense, par exemple, à l’article de R. W. Higgins intitulé « L’accompagnement hors la loi » (n° 23) dans lequel l’auteur montre que la démarche des soins palliatifs et de l’accompagnement est guettée par le même risque de devenir une technique, que celui qui atteint toute notre civilisation et sa médecine ; comment au contraire l’accompagnement aurait sa place dans l’institution sociale pour y rappeler ce qu’il y a d’« indécidable », la vie humaine et sa qualité, comme est « indécidable » la mort.

Ces articles sont des mises en garde contre « les illusions de la bonne mort » (n° 14), contre l’illusion d’une maîtrise de la souffrance à laquelle la mort affronte le patient et ses proches. Par exemple, dans le n° 17, Yvonne Johannot déclare pour elle-même « dans une société, même si c’est à l’hôpital que l’on meurt le plus souvent, la mort ne saurait être une “affaire médicale” ».

S’il ne s’agit pas d’idéaliser la bonne mort, il ne s’agit pas non plus d’accepter que la société continue à la nier ou à l’exclure, à en faire un « tabou » (n° 3). L’accompagnement est proposé « non pas (comme) l’assurance d’une autre forme de bonne mort mais (comme) la volonté de faire “place à la mort”… » (n° 13).

À travers la rigueur des questions auxquelles ils sont invités à réfléchir, les lecteurs sont invités aussi à « privilégier les valeurs de l’être » (n° 18) au détriment de celles du « faire » et de « l’avoir », à retrouver un sens à la fin de la vie comme dernière étape de maturation et dernière expérience relationnelle (n° 18), à réfléchir aux expressions de « sens » et de « non-sens » de la souffrance [… partant de] la constatation que la souffrance affronte les hommes – malades ou proches – à la recherche du sens ; que cette quête de sens devient le ciment d’une solidarité et la source de toute culture. « Mais l’être me fournit le sens absolu en recherche duquel je suis, quand m’étreint le non-sens de la souffrance. Le sens apparaît à travers l’épiphanie d’autrui. La présence de l’autre s’impose à nous, déborde tout argument philosophique, réfute la tentation du désespoir. » (F. Quéré, n° 38)

Le travail de deuil

L’accompagnement du deuil constitue une part importante de l’engagement bénévole dans un service de fin de vie. Hormis par la lecture de quelques grands auteurs tels que Michel Vovelle ou Philippe Ariès, le bénévole d’alors ne disposait que de bien peu de ressources pour approcher les endeuillés. L’œuvre de défrichement de Janine Pillot 4 éclaira soudain l’épaisse forêt de mon ignorance. Loin des attitudes conventionnelles d’occultation, elle invitait à considérer le deuil et le respecter dans toutes ses manifestations. Distinction essentielle pour le bénévole qui s’engageait dans l’écoute des personnes endeuillées.

L’accompagnement changeait alors diamétralement. Il se dépouillait et nécessitait qu’aucun schéma préalablement établi ne vienne enfermer l’endeuillé dans des contraintes qui pourraient le limiter et rendre ainsi son deuil plus difficile. Là encore, pour le bénévole en constant apprentissage se confirmait le respect absolu dû à autrui et à sa liberté. Ceci sans omettre dans ce texte le cheminement d’une interrogation fondatrice : travail de deuil ou travail du deuil ?

Qu’en est-il du deuil au seuil de l’an 2000 ?

Le travail de deuil est souvent coloré dans notre société volontariste, il faut le commencer, le travailler, le finir… Comme le notait P. Baudry, on ne travaille pas son deuil, on est travaillé par le deuil avec ses racines profondes dans l’histoire familiale, personnelle, dans le psychisme conscient et inconscient, les liens et les ruptures qu’il mettra en œuvre dans chaque vie. Donc épreuve originale chaque fois, qu’on ne peut ni enfermer dans un trajet défini à l’avance, ni des étapes préétablies universellement. Chaque personne endeuillée en témoigne et souvent s’interroge sur la « normalité » de son parcours. Le milieu ambiant, avec la meilleure volonté d’aider, peut également devenir normatif, suspicieux. Sortir du déni du deuil pour arriver à une normalisation est un danger qui peut guetter notre société. La tentation est alors de prétendre canaliser, maîtriser, mener à bien, alors que pour le deuil, comme pour la mort, il est important que nous nous laissions interroger sur la souffrance, la vie, la mort, le désir qui appartient au mystère et au destin de chacun.

La façon de vivre sa vieillesse

La fréquentation d’Yvonne Johannot fut pour moi celle de la lucidité. De manière littéraire, je rapprocherai sa pensée de celle de Marguerite Yourcenar dans Les yeux ouverts. Dans le présent texte 5, avec une exigence tranchante, elle écarte faux-fuyants et fantasmes pour envisager frontalement la vieillesse, considérer la dégradation de l’être et sa mort et de quelle façon les aborder en être vivant. Elle y interroge en particulier et avec une grande vigueur les non-dits de la médicalisation de la vieillesse, ultime écran pour refuser l’inexorable. L’ensemble de ce texte dans ses accents stoïques ne peut manquer de nous renvoyer à une des lectures au long cours d’Yvonne Johannot : De Senectute, de Sénèque. À l’heure où mes propres échéances se profilent, je ne manque pas de l’y rejoindre.

De quoi demain sera-t-il fait ?

Une [troisième] chose m’intrigue : comment la génération contemporaine de vieillards vit-elle sa vieillesse ? J’en côtoie à Jalmalv et dans la vie quotidienne. Inquiets des mêmes problèmes que les miens concernant leur avenir et pourtant, souvent très ambigus sur leur désir de vivre le plus longtemps possible et, en même temps, de ne pas prolonger indûment leur vie.

Il y a des vieillards heureux : j’aime rencontrer dans la rue des vieux couples qui se tiennent par la main ! Il y a ceux qui savent profiter de tout bon moment. Certains, même très handicapés physiquement, supportent avec grand courage leur état et savent témoigner à ceux qui les soignent une reconnaissance affectueuse, sereine et souvent pleine d’humour. Je les admire ! Il y a un enseignement à tirer auprès de ceux qui parviennent ainsi à « vieillir dans la dignité ». Dans quelle représentation de la vie et de la mort puisent-ils la force nécessaire ? En retrouve-t-on l’origine dans la façon dont ils ont su franchir les différentes étapes de leur vie ? dans la nature des relations qu’ils ont su établir entre eux et leur entourage ? entre eux et leur médecin ? C’est cette attitude-là – et elle seule – qui leur permettra, au cours de leurs dernières années, de goûter encore des grandes joies et de parvenir encore à transmettre à leur postérité des messages qui, pour elle, seront inoubliables.

Mais chaque année apporte des pertes nouvelles et une dégradation de l’état de santé. Je me demande s’il ne serait pas possible, au lieu du discours toujours lénifiant en direction des personnes âgées, d’envisager ensemble, lorsqu’il en est temps encore, ce que sont la vieillesse et l’usure. Est-ce vraiment à bon droit que la société en général et notre entourage en particulier sont trop souvent considérés comme responsables de la dure réalité à laquelle toute personne qui prend de l’âge a à faire face ? Il me semble que, parfois, cette affirmation soulage la personne âgée : en désignant un bouc émissaire, elle lui permet d’oublier l’inéluctable usure dont est victime tout organisme vivant vieillissant. Face à la difficile période qu’elle a à traverser, elle se soutient par un espoir fallacieux – et qui est entretenu parfois par une attitude du médecin et/ou de l’entourage – qu’« on pourra la soigner » ou soigner son estomac, son cœur ou sa vessie… La famille de la personne âgée – la fille en particulier – aura toujours recours au médecin : « Si telle chose ne va pas, il faut voir ton médecin », « Je vais te conduire chez le médecin et on va faire des examens, des analyses »… Remarques si souvent entendues, qui réconfortent – ou visent à réconforter – le vieillard et/ou ses enfants, voulant se persuader qu’on peut toujours faire quelque chose ? Bien sûr, la médecine peut améliorer des états de santé, soulager, atténuer des dysfonctionnements. Elle ménage aussi un espace d’espoir qui n’est pas sans importance, derrière lequel beaucoup se réfugient pour refuser l’inexorable.

Il faudrait sans doute éclairer ce rôle symbolique joué par la médicalisation de la vieillesse. En dehors de son aspect hautement lucratif, qu’il ne faut pas sous-estimer, quelle forme de refuge offre-t-elle aux vieillards pour se tenir à l’abri de la perspective de la mort le plus longtemps possible ? Quel fantasme représente-t-elle pour les soignants comme s’ils possédaient une arme qui soit capable de vaincre l’usure du corps et la mort ? Avec les possibilités dont ils disposent de prolonger et de soulager, comment s’organise chez eux l’idée d’un pouvoir qui leur permettrait de contrecarrer les lois de la vie, de supprimer la dégradation plus ou moins lente d’un individu devenu inapte à assurer sa propre pérennité biologique ? S’il était possible d’empêcher tous les vieillards de mourir, ne placerait-on pas alors la société humaine elle-même dans l’impossibilité d’assurer sa propre survie ?

Les vieillards, eux aussi ont besoin de fantasmer… Il nous faudrait veiller à ce que nous ne nous laissions pas berner par ce fantasme, en nous imaginant, nous aussi, que l’organisation utopique de conditions de vie idéales pour les personnes âgées nous permettrait de nier l’inéluctable étape qu’il va falloir que, comme nous, elles franchissent, les unes en mourant, les autres en les perdant.

C’est toujours en amont que la préparation à ces étapes semble nécessaire.

Comment penser la situation éthique actuelle de la fin de vie ?

Selon le philosophe Marc-Alain Descamps : « La morale commande, l’éthique recommande, le droit décide. » La force des valeurs universelles, la force de la sagesse, la force ultime de la loi doivent en effet se conjuguer pour assurer jusqu’à sa fin la pleine liberté et la dignité de l’homme.

Cet article de Jacques Ricot 6 peut sembler « daté ». De fait, sa rédaction se situe entre la promulgation de la loi Leonetti de 2005 et celle dite Claeys-Leonetti de 2016. En 2025, à la veille d’un prochain texte législatif sur la fin de vie, ce texte conserve néanmoins toute son actualité ! Il est foi en l’évolution de la pensée, affirmation que l’éthique elle-même, dans sa perpétuelle interrogation peut aider à construire des lois nouvelles satisfaisant à la fois les exigences de la société humaine et l’affirmation d’autonomie de la personne.

Aujourd’hui, il faut prendre acte résolument des avancées de l’éthique du soin ultime que l’homme doit à l’homme. Cela ne signifie aucunement que les choses, dans le quotidien, avancent comme elles le devraient. Mais il n’y a pas de progrès concret dans les faits qui ne soit précédé d’un perfectionnement de la conscience morale commune. Celui-ci précède et appelle celui-là. Or les raisons d’être optimistes ne manquent pas sur le terrain de la fin de vie. Une fois écartée la dangereuse idée que l’on pourrait éliminer le tragique de la mort et que l’on devrait mourir selon des procédures socialement imposées, il faut se réjouir sans réserve de la prise en considération par la société civile aussi bien que politique des conditions qui honorent la dignité de l’homme au moment de sa fin.
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