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Introduction

CE QUE L’ON NOMME « soins palliatifs » est un domaine riche qui renvoie
à une somme de pratiques appuyées sur une démarche scientifique en
constant dialogue avec l’expertise clinique des différents intervenants
en santé : personnel médical, paramédical, psychologues, professionnels
du social, etc. Les « soins palliatifs » assurent aussi un lien vivant avec
la société, et c’est toute la place des bénévoles ou encore des ministres
du culte qu’il faut notamment évoquer.

La pratique des soins palliatifs fait également écho à la façon dont
notre société envisage le mourir, et en cela nous nous trouvons
à l’articulation entre médecine et sciences humaines (sociologie,
anthropologie, philosophie, etc.). On comprend donc que les soins
palliatifs sont dynamiques et évoluent au fil des questions que la
société se pose : assurance de bénéficier d’une prise en charge attentive
et continue quel que soit son lieu de vie, respect de sa capacité
d’autodétermination, souhait d’être soulagé de souffrances y compris
par une médicalisation intensive, crainte de l’acharnement thérapeutique,
ouverture à de nouveaux droits...

Dans leurs principes fondateurs, des soins palliatifs ne sont pas
dogmatiques mais s’appuient sur un certain nombre de repères du
soin et du « vivre ensemble » qui peuvent être questionnés. Loin de
l’utopie d’une « bonne mort », les soins palliatifs œuvrent afin que les
moments d’une existence qui va s’éteindre puissent à plus ou moins
brève échéance se réaliser en cohérence avec ce qui fait sens pour un
individu, une collectivité, une société à un temps donné. Le caractère
vivant de cette discipline est aussi à lire dans son inscription sociale.
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Son cœur de pratique réside dans un attachement à l’humain et au
respect qui lui est dû en toute situation.

Les soins palliatifs constituent également une tentative d’ériger un
modèle de soins et d’accompagnement centré sur le patient et son
entourage, l’interdisciplinarité, la reconnaissance et l’accompagnement
de la confrontation aux limites. Le modèle d’une « autre » médecine qui
donne sa place à l’interdisciplinarité, à une concertation transcendant
l’organisation hiérarchique habituelle avec un patient central dans la
prise en soin. Les acteurs de cette approche peuvent parfois apparaître
comme militants afin que cette « autre médecine » existe et s’infiltre
au-delà de ses murs.

Les idées qui précèdent sont portées par les auteurs de l’ouvrage que
vous allez découvrir. Nous avons essayé au mieux de nos possibilités
de transmettre ce qui, pour nous, constitue le socle des soins palliatifs
dans ses repères et les fondements de sa pratique. En notre qualité de
coordinateurs, nous remercions chaleureusement les auteurs de s’être
impliqués dans ce projet éditorial qui – nous l’espérons – croisera votre
intérêt. Bonne lecture !

2
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1

REPÈRES HISTORIQUES ET ENJEUX SOCIÉTAUX

Vincent Morel

TOUTE PERSONNE, tout groupe humain, toute société ou toute culture se
retrouvent un jour confrontés à la question des limites, de la finitude, de
la mort. Le mouvement des soins palliatifs est une tentative de rejoindre
au mieux ceux qui vivent ces épreuves en développant une forme de
pratiques soignantes, d’accompagnement et d’organisation collective.

Une réponse historique

� Dans les pays anglo-saxons

Historiquement, les soins palliatifs se sont développés à partir
des congrégations religieuses et des mouvements des hospices qui
accueillent les personnes en fin de vie. C’est ainsi que s’inscrit
au XIX siècle la démarche initiée par Jeanne Garnier, jeune veuve
lyonnaise, qui crée la congrégation des Dames du Calvaire encore à
l’origine aujourd’hui d’un certain nombre d’établissements en France.
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Le mouvement connaîtra, dans la deuxième moitié du XXe siècle, un
essor dans les pays anglo-saxons, en particulier sous l’égide de Dame
Cicely Saunders qui initie la démarche palliative au St Christopher’s
Hospice à Londres. Cet établissement pionner est reconnu comme un
établissement de référence.

Elisabeth Kübler-Ross, psychiatre américaine d’origine suisse, a égale-
ment contribué très largement au développement du mouvement. Elle
a en particulier mis en évidence un concept novateur en décrivant
les cinq étapes que peut vivre une personne en fin de vie : « le déni,
la révolte, le marchandage, la dépression et l’acceptation ». Si, au
quotidien, ce concept trouve toujours toute sa pertinence et permet
d’éclairer un certain nombre de situations, il faut rester vigilant à ne
pas être systématique et ne pas considérer qu’un patient devrait vivre
toutes ces étapes de façon successive, en particulier l’acceptation. Le
risque serait alors que les soins palliatifs s’enferment eux-mêmes dans
l’utopie d’une mort idéale selon laquelle les patients devraient forcément
avoir conscience de la fin de leur vie et même accepter cette mort qui
approche.

� En France

En France, le mouvement des soins palliatifs va s’établir autour du débat
sur l’euthanasie, conduit en particulier par le sénateur Henri Caillavet qui
déposera dans les années 1970 deux projets de loi visant à dépénaliser
l’euthanasie. Face à ce discours pro-euthanasie, les soins palliatifs
vont se développer pour s’opposer à l’abandon et à l’acharnement
thérapeutique. Ils vont alors promouvoir une nouvelle modalité de prise
en charge des patients visant principalement à améliorer leur confort.

Le mouvement des soins palliatifs en France a été marqué par quelques
dates clés : 1987, l’ouverture de la première unité de soins palliatifs
sous l’égide du Dr Maurice Abiven ; 1989, la création de la Société
française d’accompagnement et de soins palliatifs, et 1999, l’ouverture
de la première équipe mobile de soins palliatifs sous la responsabilité
de Jean-Michel Lassaunière. Cette même année sera le premier grand
tournant du mouvement avec le vote de la première loi sur les soins
palliatifs portée par Bernard Kouchner : loi qui garantit l’accès aux
soins palliatifs à toute personne en fin de vie (Loi n° 99-447 du 9 juin
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1999). C’est le premier élément juridique, conforté par la circulaire du
19 février 2002 sur l’organisation des soins palliatifs, qui encadre la
prise en charge des personnes en fin de vie et qui souligne l’importance
de l’accompagnement des proches et des soignants.

Le dispositif législatif a ensuite été successivement modifié en 2005
avec le vote de la loi relative aux droits des malades et de la fin
de vie dite loi « Leonetti » (Loi n° 2005-370 du 22 avril 2005) et plus
récemment en 2016 (Loi n2016-87 du 2 février 2016) avec la loi « Claeys
Leonetti ». À côté de ces trois dispositifs législatifs, trois circulaires
organisent les soins palliatifs en France ; en particulier la circulaire de
2008 qui décrit l’organisation et les missions des unités, des équipes
mobiles, des réseaux ainsi que des lits identifiés de soins palliatifs
(circulaire du 25 mars 2008). Cette circulaire définit toujours notre
modèle d’organisation en vigueur qui propose un dispositif gradué en
fonction des besoins des patients. Parallèlement à ces textes législatifs,
les soins palliatifs ont bénéficié de quatre plans nationaux dont le
dernier est initié à la fin de l’année 2015 (plan national 2015 – 2018 de
développement des soins palliatifs de l’accompagnement en fin de vie).

Des soins palliatifs qui doivent faire face
à quatre réalités

La société de la mort, sa représentation, la façon dont elle doit
accompagner ses membres qui approchent du terme de leur vie,
est toujours mouvante. Elle recherche constamment de nouveaux
repères. Parallèlement, pour s’adapter à ces évolutions sociologique
et anthropologique, de nouvelles approches de la prise en charge
émergent peu à peu. Les soins palliatifs eux-mêmes ont contribué
à ces modifications, par le rapport qu’ils construisent à la fin de vie, et
parce qu’ils donnent à voir de l’accompagnement des patients et familles.
À la fois acteurs et observateurs, ils doivent perpétuellement s’adapter
aux évolutions sociétales et aux nouveaux enjeux.
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� Une fin de vie médicalisée

Aujourd’hui, la fin de vie est de plus en plus médicalisée. Très éloignés
sommes-nous de l’époque où les personnes décédaient chez elles sans
présence constante d’infirmières ou de médecins et sans dispositifs
médicaux ou paramédicaux. Mais les situations médicales ont, elles aussi,
beaucoup changé avec des patients qui présentent des situations d’une
plus grande complexité qu’auparavant. Complexité qui est parfois liée aux
progrès même de la médecine. Ainsi surgit la question contemporaine de
l’acharnement thérapeutique : dilemme entre ce qu’un patient souhaite
obtenir comme traitement pour guérir et paradoxalement ou non ce
qu’un médecin est en capacité de proposer aux patients. Face au pouvoir
grandissant de la science médicale, le médecin, avec son patient, est
aujourd’hui confronté de plus en plus à la question non pas de savoir
comment mettre en œuvre tel ou tel traitement, mais de savoir si leur
mise en œuvre est pertinente. Réfléchir sur cette pertinence, sur l’utilité
des traitements, est devenu une démarche médicale quotidienne qui
tend probablement à faire précéder la mort naturelle d’une décision
médicale pouvant potentiellement influer sur la durée de la vie.

� L’hôpital, lieu de fin de vie

Si 70 % des patients souhaitent mourir chez eux, les statistiques
montrent une réalité toute différente. D’après l’Observatoire National de
la Fin de Vie, c’est près de 60 % des patients qui décèdent à l’hôpital
(Morin 2015). Même si ces données sont relativement stables depuis
plusieurs dizaines d’années, elles traduisent néanmoins le fait que
l’hôpital est devenu le lieu de la fin de vie alors même qu’une prise en
charge à domicile est parfaitement possible en mobilisant les ressources
qui existent.

Pour autant, il ne faudrait pas idéaliser l’un ou l’autre lieu de fin
de vie comme étant le meilleur, mais bien considérer que l’objectif
est d’accompagner le mieux possible le patient là où il le souhaite.
L’important pour le patient et la famille n’est pas tant le lieu même du
décès que le lieu où l’on vit sa fin de vie. Ainsi, une hospitalisation dans
les derniers jours de vie ne doit pas être considérée comme un échec de
la prise en charge à domicile.
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� L’accompagnement de la fin de vie confié
à des spécialistes

Le déni de la fin de vie et de la mort qui traverse non seulement la
société mais aussi le corps médical et paramédical a conduit peu à peu à
vouloir consciemment ou inconsciemment confier la prise en charge des
personnes en fin de vie à des spécialistes. Paradoxalement l’émergence et
le développement des soins palliatifs participent de cette spécialisation
de l’accompagnement de la fin de vie.

Il faut cependant être extrêmement vigilant vis-à-vis de cette orientation
qui pourrait conduire à deux risques. Le premier serait d’abord de
diminuer la responsabilité de chacun des professionnels de santé
vis-à-vis du nécessaire accompagnement qu’ils doivent aux personnes
en fin de vie. Le second serait de considérer ou d’idéaliser la fin de vie
au travers d’une prise en charge en soins palliatifs en estimant que si
tel est le cas, alors la fin de vie sera forcément apaisée, soulagée. Il
ne faudrait pas omettre que malgré tous les efforts de soins, tous les
progrès réalisés par la médecine palliative, la fin de vie reste pour le
patient et sa famille un moment de souffrance, de difficulté.

� Une volonté de maîtriser sa fin de vie

Face à la crainte de cette souffrance, on perçoit en particulier au travers
des derniers débats législatifs une volonté de plus en plus importante
de chacun de vouloir maîtriser la fin de sa vie. Comme si, avec le progrès
de la médecine, des soins palliatifs, nous étions devenus en capacité
de faire disparaître toute la souffrance au profit d’un nouveau fantasme
d’une mort maîtrisée et peut-être même aseptisée. Lorsque le législateur
inscrit dans la loi (même en l’encadrant de critères très précis) un droit
à la sédation profonde et continue afin « d’éviter toute souffrance », ne
participe-t-il pas lui aussi à renforcer à cette volonté de maîtrise ?

Les demandes à mourir, à anticiper son décès, sont symptomatiques
de cette volonté de maîtrise de la vie. On peut, comme les deux faces
d’une même pièce retrouver cette même volonté lorsque patients ou
professionnels de santé s’engagent dans une obstination déraisonnable :
sorte de maîtrise de la vie pour mieux maîtriser la mort
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