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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. 
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  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...








OEBPS/IMAGES/cnl.png
Avec le soutien du

www.centrenationaldulivre.fr








OEBPS/IMAGES/cover.jpg
Michel Castra

Bien mourir
Sociologie des soins palliatifs

Ld A SeElail







OEBPS/IMAGES/logo_editeur.png
puf





