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Introduction:

D'emblée, une situation complexe authentique pesentée a moi, telle une
évidence. En effet, elle était encore présente dempensée car je n'avais pu I'élaborer et la
maturer. Elle s'est ainsi déroulée entre fin 0B&R2@t fin 07/2015. Quel a été I'élément

déclencheur de cette situation qui m'a donné etiwika raconter ?

A mon sens, il s'agit de la difficulté ressentier gusieurs membres de I'équipe pluri-
professionnelle, moi y compris, face a un sentingmpuissance concernant la détresse
d'une résidente vivant au sein de I'EHPAD (Etabetissnt d’Hébergement pour Personnes
Agées Dépendantes). Impuissance davantage marguégnpression que la douleur morale
et principalement physique de cette résidente pastété suffisamment prises en compte, a

temps.

Apres coup, ce qui semble se dégager de cettdisitusont les diverses sollicitations des
membres de I'équipe, a différentes intervalles,reaimlu médecin traitant salarié de la
résidente. Ce dernier incarnant alors dans cesimite, le réle principal pour soulager et
sortir la résidente de cet état de détresse paisgite époque nous n‘avions pas de médecin
coordonnateur. Malgré son écoute certaine et Iseptie décisions tendant a soulager la
douleur, un sentiment d'épuisement et dincompbercollectif et personneldemeure. En
effet, le cheminement personnel de ce médecin &aédé par rapport a cette résidente qui
souffraitet le manifestait. Avec le recul, il semljue le personnel et moi-méme aient été
particulierement sensibles a I'expression et msiaifon de la douleur de cette résidente qui

sautait aux yeux lorsque nous étions aupres d'elle.

J'évoquais précédemment la notion de temporaliéle<€i semble avoir été cruciale dans
I'événement relaté. En effet, en reprenant me®rdiits échanges de mail, en plus de 2
réunions pluridisciplinaires avec le médecin, itgias’étre écoulé environ 1moispour qu'il y
ait eu un soulagement réel et manifeste de la ismdé de la résidente. Cette souffrance

n’était pas pleinement quotidienne, excepté vefim ldu mois de juillet 2015.

Ainsi, je m'interroge sur le « blocage » du médéaitant. Médecin qui apparaissait comme
« mauvais objet ». Or, n’avons-nous pas tous nparede responsabilité dans cette situation ?
Serai-je alors traversée pas une forme de culp@idiliSi oui, est-ce la culpabilité de ne pas

avoir suffisamment insistée pour que notre discoarsmun d'alerte soit davantage entendu ?




Je préfere mettre a profit ce sentiment de culpéleh analysant cette situation afin qu’elle

évite de se répéter, a l'avenir.

Enfin, il me faut préciser que cette situation eutigue fait intervenir différents
professionnels ayant cotoyés la résidente et aaguels j'ai eu I'occasion de m’entretenir

pendant et apres la survenue de cet événement.




Les 2 derniers mois de Mme Z :

J'ai cotoyé Mme Z dans le cadre de I'exercice depnadession. En effet, je travaille
comme psychologue, depuis bientot 2 ans, dans UPABHJe Seine-et-Marne (77). J'ai eu
I'occasion d’échanger avec cette dame agée, aepissieprises, mais pas dans le cadre d'un
suivi psychologique. En effet, cette femme n’enitapas besoin et n’était pas en demande.
En revanche, jai appris a la connaitre par le sbhide I'élaboration de son Projet

d’Accompagnement Personnalisé (PAP) et lors daudgons informelles.

Ainsi, Mme Z était une centenaire (105 ans) d’'orggBelge. Son pere était mineur et sa mere,
femme au foyer. Mme Z était issue d’une fratrie7denfants, dont 3 étaient décédés en bas-
age. Elle était venue s’installer en France, en01%$ raison du manque de travail en
Belgique. Lors de son arrivée en France, elle neinason €poux qui était libraire. Trois ans
plus tard le couple se maria et travailla enserdhales une librairie parisienne. Puis, il acquit
divers biens immobiliers dont différents hotels. é&fet le couple se lancga, par la suite, dans
I'hétellerie. Quelques années apres leur rencohtmee Z et son époux donnérent naissance a

3 fils. Plus tard, ils eurent 7 petits-enfants afue 2 arrieres petits-enfants.

Lorsque je fis connaissance avec Mme Z, elle ntgdais qu’un fils en vie et cela faisait 11
ans gu’elle vivait au sein de la maison de retrédite effet, elle y arriva en raison de chutes a
répétitions. Mme Z était bien intégrée et paraisspprécier sa vie en EHPAD. Son fils était
trés présent puisqu’il lui rendait visite, plusigfinis par semaine.

En mai dernier, I'état de santé de Mme Z se dédpestpu’elle commenca a avoir un ulcere a
'une de ses jambes. Cet ulcére finit par la fé@sculer dans une phase palliative en raison
de I'incurabilité de cette plaie qui ne faisait qgétendre et se propager, au lieu de montrer la
voix de la cicatrisation et donc de la guérison.elffet, plusieurs protocoles eurent été établis
par son médecin traitant, en vain. Plus l'ulcérgapageait, plus la douleur était vive chez
cette femme.Son médecin traitant avait du mal aneélomles médicaments qui soulagent
completement la douleur de sa patiente car il agyeait qu’ils ne la fassent mourir plus
précocement car elle n’en avait eu recours qu’acoasllement. Ainsi, il redoutait les
possibles effets secondaires dont un qui pourtaitéser mortel. C’est avec une extréme
prudence qu’il prescrivit des antalgiques de pslierAu cours d’'une discussion informelle,
suscitée par I'envoi d’'un premier mail (le 19/058) il me fit part de sa réticence
enversl'utilisation des morphiniques car il lesagsait a la mort (en cas de surdosage ? Je ne

sais pas s'il se référait a leur utilisation daascbntexte singulier de sa patiente ou s'il




s’agissait d’'une généralité). En effet, il craigngque Mme Z ne supporte pas le dosage

classique.

Un mois aprés cette discussion, je décidai de rgvan mail (26/06/2015) au médecin
traitant ainsi qu’aux deux IDE (Infirmiere DiplémékEtat) du service pour leur faire part
d’'une de mes visites aupres de la résidente. jaitalors de retranscrire sa détresse, sa
souffrance physique et morale, entendues a momagassde précisai qu’elle appelait ses
parents comme pour formuler un appel a I'aide,em@srs ou peut-étre méme pour manifester
un besoin de soutien, d'étayage, ses figures pesnpouvant alors incarner la sécurité, la
baisse d’'un état de tension. Ce mail me valut useudsion avec I'une des IDE qui avait mal
pris mon initiative. En effet, elle me reprocha gignifier une forme d’inaction de sa part
alors gu’elle aussi faisait les mémes constatsnogg collégues et moi-méme. Je pense que je
lui renvoyais son impuissance. Cependant, elle piigia qu’elle rencontrait des difficultés
avec le médecin qui apparaissait frileux pour prendes décisions thérapeutiques pour
soulager la douleur et qui sans s’en rendre coragdterorisait. Il parut vouloir retarder, a tout
prix, 'échéance de la mort en voulant soignerclué de sa patiente. En ce qui concerne ma
démarche d’écriture de mail, jai sans doute étéadraite mais n’était-ce pas une maniere
détournée d’obtenir des réponses a mes questions nfaaque dinformations, de

communication entre nous ?

Plusieurs semaines plus tard, les morphiniquesefihipar étre instaurés par un confrere
meédecin — le médecin de Mme Z étant en congésgterguae prit le relais car il fut interpellé
par les équipes — car la résidente était toujoussialouloureuse. A son retour de vacances, le
médecin traitant arréta le traitement car le parsbobservait plusieurs effets secondaires
dont la somnolence qui compromettait sa partiagpatux animations, alors qu’elle les
appréciait et la perte d’appétit. Le médecin réihit alors les antalgiques classiques de
palier 1 ainsi que de I'acupan, 30 minutes avasmstEns. Cependant, la douleur refit surface
et s’amplifia. Douleurs tellement intenses qu’appant desgémissements et des cris chez la
résidente, notamment pendant les soins quotidigrygiéne ainsi gu’infirmiers.Le médecin,
sensible a nos multiples sollicitations et obseéovat administrade nouveau de la morphine,
mais a plus petite dose que son confrére. Malgué tes douleurs demeurérent comme
pouvaient I'attester les transmissions écritesabdiegues soignantes et infirmiéres. Prenant
acte de cela, je décidai d’envoyer un autre mailO{g/07/2015). Effectivement, on peut dire
gue jétais dans une forme d’acharnement, a mon noais d’interpellation vis-a-vis du

médecin. Je lui avais alors transféré une trangomisgui m’'avait alertée. Je souhaitais le




sensibiliser pour qu’il intervienne, au plus vilee médecin m’avait alors remercié pour
I'avoir informé et il avait alors décidé de faiee point avec I'une des IDE. Il conclut ce mail
en m’expliquant que les escarres s’agrandissateque les douleurs étaient intermittentes,
selon les jours. Suite a sa réponse, jai redigadauveau mail (le 08/07/2015) en lui disant
gue je me permettais de donner mon avis et qu’il pamissait primordial de soulager
constamment les douleurs de Mme Z, dans le cadra démarche palliative (d’ailleurs,
méme sans cette démarche) dans laquelle elle geairoJe lui avais alors demandé si le
dosage en morphinique était bien suffisant comgre-tde la persistance des douleurs. Je
l'avais enfin invité a ce que nous en reparlionyigde voix, s’il le souhaitait. Suite a ce mail,
nous avions donc fait une réunion avec le médeaaiiant, une IDE, une A-S (Aide-
Soignante), une animatrice et moi-méme. Ainsitdédment avait été revu avec l'instauration
d’'un anxiolytique. Celui-ci fut prescrit car lorsesl descriptionsdes IDE et A-S sur la
souffrance de Mme Z, elles relaterent une formatigation anxieuse aux soins infirmiers
ainsi gqu’'une appréhension a la manipulation lorslaleoilette. En d’autres termes, |l
semblerait que Mme Z eut des réactions d’angoisisensives car elle apparaissait
ultrasensible. Aussi, les infirmiéres eurent conuuoersigne meédicale de nettoyer la plaie en

faisant des détersions, presque tous les jouesifiet, un pansement.

Le 22/07/2015, je renvoyai de nouveau un mail emdierant une transmission d’une
collegue animatrice qui avait prodigué une séareeSNOEZELEN, 6 jours avant, et qui
avait constaté que la résidente était toujoursaloalise apres le pansement, que la séance de
SNOEZELEN avait été donnée pour apaiser la résdeinfue suite a cela, la résidente s’était
endormie. Le médecin m’avait également remercié fjoformation et m’informa que le
traitement morphinique avait été sensiblement amggnedepuis et serait réévalué

régulierement.

Puis, le médecin coordonnateurintervint dans csiteation afin de faire respecter les
volontés de la résidente et de son fils, dans ugenadche de soins palliatifs :

pasd’acharnement thérapeutique, pas d’hospitalisabulagement de la douleur, privilégier
le confort, la qualité de vie au profit de la quiEnte vie. En effet, le fils de Mme Z avait été
informé de cela par le médecin traitant. Néanmaiog, discours apparut changeant. Il n’était
pas au clair avec les modalités de I'accompagnemerin de vie, il pensait que nous ne

pouvions pas accompagner sa mere « jusqu’a la fin »




Par ailleurs, il semblerait que ce soit le médaemordonnateur qui ait appuyé la visite de
'HAD (Hospitalisation A Domicile) alors que celaait été abordé, également, en réunion
plusieurs semaines auparavant, en vain. Finalercettg intervention permit de répondre a la
situation actuelle qui était de soulager la daméeéet la laisser quitter notre monde avec
davantage de sérénité. Ainsi, 'HAD avait presddtla morphine toutes les heures. Suite a la
venue de cette équipe spécialisée, les deux médeaitants ont pu verbaliser une forme de

culpabilité face a cette intervention qui plustestlive : « On a pas mal fait ».

La résidente est décédée peu de temps apresvéntesn de I'HAD, soit le lendemain.




Problemes posés par la situation :

L’'un des problemes soulevés par la situation ebillance entre les effets bénéfiques
du traitement dont la diminution de la douleur gasa disparition et les effets secondaires :
perte d’appétit, somnolence, faciés crispé, momgriante soulignant un changement de

comportement, signalés par les animatrices : Mme Barticipe plus aux animations.

Un autre probléme mis en exergue par cette situgtonirrait étre en lien avec le discours du
fils de Mme Z: la mort en maison de retraite n'@sts nécessairement ancrée dans
limaginaire collectif. Effectivement, les persosnégées ont plutdét tendance a mourir a
'hépital que chez elles. Ainsi, il y a la penségeda mort a besoin d’étre médicalisée,

professionnellement assistée, accompagnée ?

Ce qui prime dans la description de cette situagistnia pénibilité ressentie face a la douleur
physique, la souffrance éclatée au grand jourblagpar les cris et appels de Mme Z. Cette
douleur n'est-elle pas la manifestation du vivandans le méme temps, celle de la mort ?Par

ailleurs, il semble avoir manqué une réévaluatiefaddouleur via des échelles.

En outre, il y a eu véritablement une absence deigsé en équipe pluri-professionnelle ou
chacun pouvait exprimer ses ressentis face a sitigion. Mais, a l'initiative de plusieurs
personnes (animatrices, psychologue, une des ID§ER eu une réelle demande de dialogue
pour apporter des observations communes et simgslie permettant I'instauration d’un
anxiolytique car en plus de la douleur physiqudlegégétait surajouté I'appréhension de la

douleur liés aux soins généraux, idem pendantitte-.

Enfin, l'ultime probléme qui a pu étre interpelladans cette situation est en lien avec
l'intervention de I'HAD. Finalement, ne fait-on pappel a elle trop tardivement ? Ou bien,
ne les assimile-t-on pas, au mourir ? Si oui, niyilgpas l'idée qu’elle vient symboliser la
mort, I'intervention de la mort ? Pour Mme Z, cettpuipe spécialisée a administré des doses
de morphines, toutes les heures. Dans le discairsedains membres du personnel, cela

aurait ainsi aidé, favorisé, Mme Z « a mourirergilgque ce moment était inévitable.




Problemes que me pose la situation :

Désormais, l'un des problémes que me pose la ®ituast mon recours a la
messagerie. Pourquoi ne pas en avoir davantagéeped vive voix avec mon collegue
médecin ? A cela, me vient 2 possibilités de régsnda premiére semble en lien avec des
jours de travail différents. En ce qui me concerjeetravaille a temps plein mais mon
collegue n’est la qu’a mi-temps. Il intervient, @ssellement le matin - a raison de 3 fois par
semaine - et une fois dans la semaine, I'aprés-idi plusieurs patients a aller visiter et
finalement, a peu de temps pour les réunions (Geesfuégalement mon cas car j'ai du
renoncer a assister systématiqguement aux réunerngadsmissions hebdomadaires qui ont
lieu a chacun des étages) bien qu’il soit tres stiveet vienne aupres des équipes, et
notamment des infirmieres pour avoir des infornregisur les résidents. Par conséquent, nous
avons des difficultés a faire concorder nos difiéemplois du temps pour prendre le temps
de discuter de vive voix. La deuxiéme possibili® @ponse face a mon usage de la
messagerie, au détriment d’une rencontre, polgtagten lien avec géne de ma part. Géne sur
le fait d'insister la ou cela fait mal, de provoqua rencontre qui semblait étre mise a
distance, évitée. Par ce biais, n'ai-je pas so@haibmouvoir la discussion et la réflexion
ainsi que la confrontation a nos diverses obsamatafin de tenter de faire au mieux pour
soulager Mme Z ? Ainsi cela rend compte d’un mardpieommunication verbale, en face a

face et en équipe pluri-professionnelle.

Ce qui me pose d’autant plus probleme est queinsrtaembres de I'équipe ont continué
d’alerter le médecin traitant qui a peiné a intaieQue s’est-il passé ? Le médecin ne doit-il
pas accompagner ses patients a mourir sereinengont fantasme d’'immortalité n’'a-t-il pas

été mis a rude épreuve avec cette patiente cerdgedant il aurait secretement apprécié
prolonger sa vie ? Son désir de toute puissancgudason n’a-t-il pas pris le dessus ? La
négation, le déni de la mort ne sont-ils pas adtfss cette situation ?Autrement dit, n'y a-t-il
pas un conflit entre le désir de prolongement dedaet celle de I'approche réelle de la mort ?

Selon moi et d’autant plus dans cette situationtabou de la mort, le déni de celle-ci en
EHPAD serait la résultante des difficultés a abotde S-P, compte-tenu de leur proximité
avec la mort. Méme si elle est lointaine, elle iteraciller le fantasme d’'immortalité. Il s’agit

de lillusion que chaque étre humain serait immo@ela nous permet de mettre a distance

notre condition de mortel mais celle-ci est gémdrant réactivée lors de I'approche du
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vieillissement, d’ou la tendance actuelle de netreiété a vouloir I'éloigner, la maquiller, la

distancer, le plus possible afin de rester darfarasme de non-mort.

Problématique :

Ainsi, l'ultime question me venant spontanémeriesgrit et me permettant de rédiger

ma problématique se formulerait ainsi :
* Taire la douleur pour taire I'approche de la mort ?
Ma problématique est donc la suivante :

« Comment la mise a distance de la mort fait-elieiption dans le traitement de la douleur,

en situation palliative, des personnes agees vivemEHPAD ? »

Approfondissement du sujet choisi :

Afin de mener a bien cette réflexion, il me semlgertinent d’évoquer les
représentations sociales et ethnologiques soustgge@ I'EHPAD pouvant souligner cette
mise a distance de la mort. Puis, de réfléchiratetment de la douleur en situation palliative.
Enfin, jaimerais évoquer la question de la sédatomntinue et I'euthanasie car elles

pourraient étre le prolongement futur du traitententa douleur.

I] Représentations sociales et ethnologiques vélées par les EHPAD.

A) Ou'est-ce qu'un EHPAD ?

Avant d’aborder les diverses représentations vétesupar 'lEHPAD, attachons-nous
de le définir. Il s’agit d’'un établissement d'hé&mment pour personnes ageées dépendantes
faisant partie du champ médico-social. En effetiype d’établissement est médicalisé. Par
ailleurs,'entrée en EHPAD se fait a partir de @ anais il est possible d’obtenir une
dérogation si I'état de santé le nécessite. Aihdgut que la personne agée soiteperte
d'autonomie ¥ pour y prétendre. En d’autres termes, entrer efP/HB suppose que la
personne ne soit plus indépendante que ce sdi plain physique, psychique ou cognitif. Ce
sont alors les défaillances, les altérations psywhoo-corporelles qui viennent rendre
compte du vieillissement et présuppose la venueE®elPAD. Ainsi, le passage de

lindépendance, véhiculé par la capacité du sujedséer seul, a celui de la dépendance est

! http://vosdroits.service public.fr/F763.xhtml
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signifié par I'arrivée en EHPAD et renforce la semue future de la mort.Si bien souvent, cet
état de fait apparait plus ou moins clair pourrisidents, il n’en reste pas moins que cela
apparait souvent occulté par le personnel soigriaeite posture semble illustrer que dans
notre société actuelle la mort est taboue. Il semalil que ce soit un procédé défensif nous
permettant de conserver notre fantasme dimmagtaitour S.Freud (1915), le sujet est
incapable de se représenter sa mortalité. En effetnous échappe, on ne sait pas ce qui S’y
cache, elle ne peut étre représentable. C’est pour [...] dans l'inconscient chacun de
nous est convaincu de son immortalité.Néanmoins, cette irreprésentabilité de la mort ne
signifie pas I'incapacité de prendre consciencealenort ainsi que de I'angoisse qui la sous-
tend (de castration). De surcroit, le travail erPAB confronte a une situation paradoxale. Il
demeure une certaine ambiglité, ambivalence daetidh des soignants ayant une portée
meédicale, de soins physiques (médecins, infirmjeaiees-soignantes). Surtout lorsque l'une
des visées sous-jacente de leur métier est lasgmedu encore la conservation de la santée.
Mais, la maladie ou encore le vieillissement fd#ner le spectre de la mort. Or, comment
accompagner au mieux les sujets agés qualifiésfiende vie »ou en situation palliative qui
pourraient leur renvoyer leur échec de guérisoewatimpuissance face a la survenue de la

mort ?

B) Une mise a distance de la mort en EHPAD ?

Mon postulat concernant une mise a distance deoid em EHPAD s’étaye sur la
difficulté des structuresa aborder les souhaitdirdele vie, sur le choix de la personne de
confiance ou encore a évoquer les directives @dts auprés des personnes agées et de leurs
proches ainsi que dans le traitement de la douteunme nous le verrons ultérieurement. En
outre, il n'y a qu'a recuelllir les différentes agblations utilisées dans le vocabulaire
institutionnel pour se rendre compte que cette midistance de la mort est bien effective, au
profit d’'un surinvestissement de la vie. Par exeanph parle de Projet de Vie Personnalisé
(PVP), d'unité ou de lieu de vie pour désigner demit ou séjournent les personnes agées. De
surcroit, on définissait les maisons de retraitd’@®que comme étant desouroirs». A
I'heure actuelle, il n'est pas rare de voir desspanes agées « en fin de vie », débarquer dans
les services d’'urgence, et y décéder quelques tamngs leurs arrivées. Ce qui semble une
fois encore traduire cet évitement de la mort. Afiflustrer mon propos, je me suis appuyée

sur une étude initieée par trois ethnologues, iméeen EHPAD, durant 6 mois. Ces derniers

% Freud, S. (1915)Considérations actuelles sur la guerre et sur larm¢pp. 143). Petite
bibliothéque Payot.
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confirment que les questions relatives « aux dezeigolontés » sont rarement abordées. lls
ajoutent également que ce qui tourne autour dusdésegénéralement caché. Il n'y a qu'a
observer les précautions prises pour faire qugedépouilles, des structures. Il y a rarement
des veillées funéraires mais au contraire, des xclit® moments stratégiques pour
'enlevement des corps, par exemple, lors des repades animationsafin de ne pas exposer
la mort aux résidents. D’ailleurs, les ethnologuesstatent que la mo#test vécue comme
un non-événement. La plupart du temps, c'est leesite qui entoure la disparition.*»En
d’autres termes, rares sont les EHPAD qui réfléghs a la possibilité d'instaurer des rites
funéraires. Généralement, la mort est cachée aud®la protection des vivants, des autres
résidents. Par ailleurs, les ethnologues constiéenbivalence des professionnels d’EHPAD,
au sujet de 'accompagnement de fin de vie. B@rvent, ils souhaitent étre présents lors du
trépas et dans le méme temps, ils préférent étreptss, en dehors de I'établissement lorsque
cela se manifeste. Ce qui amene a penser S.Dgueeliun des ethnologues, que le moment
de la séparationavec le mourant, pour le persomseldifficile a penser et par conséquent,
peut étre marqué patleur désengagement au quotidien $.J'ajouterai que dans ma
pratique, il m’a souvent été demandé d’informespenellement un ou plusieurs résidents du
décés de I'un d’entre eux car le personnel soignantoulait pas s’accommoder de cette
tache qui est pourtant I'affaire de tous. Afin dadre compte de la mise a distance de la mort,
en EHPAD, via le traitement de la douleur, il étadtessaire d’évoquer de maniére générale,
la facon dont elle se manifeste au quotidien. Narsons donc spécifiguement comment elle
se traduit dans le soulagement de la douleur teatsin palliative, et ce que celle-ci implique

tant d’'un point de vue anthropologique ou encoselpgnalytique.

I1] Le traitement de la douleur en situation palliave.

A) Qu’est-ce gue les soins palliatifs ?

Je compte alors orienter ma pensée sur l'analysératiement de la douleur en
situation palliative(« C’est tout ce qui reste &edorsqu'il n'y a plus rien & fairepen
abordant uniquement la phase palliative et termin@lmon sens, il ne s’agit pas des mémes
enjeux qui se manifestent lors de son traitementdans la phase curative, par exemple. En

effet, la phase palliative succede a la phase igargui consistait jusqu’alors a combattre

® Doutreligne, S. (2006)Regards ethnologiques sur les maisons de retrditerizons
stratégiques 2006/1 (n°1), p.98-111

* Ibid. (pp.107).

® Citation de Th. Vanier.
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I'affection potentiellement létale, colte que colaén de gagner de I'espérance de vie et
d’aboutir sur une guérison ou tout du moins vems iémission durable. En revanche, la phase
palliative privilégie la qualité de vie car I'échmez de la mort, méme si elle est inconnue, est
inévitable et fortement probable (question d’annéesmois voire de semaines). Ainsi, on
privilégiera le confort de la personne malade en I'soulagera les symptébmes génants
provoqués par la maladie, pour assurer au mieuxbs&métre. C'est ce qu’on appelle la
phase palliative active et symptomatique puisques da premiere situatior, les traitements
spécifiques (a visée curative) sont encore indiqupésir ralentir 'évolution de la maladie
méme si la guérison n’est plus possifSieet dans la seconde,les traitements prescrits ne
visent plus que le confort>*Quant-a la phase terminale, elle se caractérisd’gmproche
imminente de la mort (quelques jours voire queldumsres) et par la recherche absolue du
confort, peu importe le risque thérapeutique queveet entrainer certains médicaments.
Aussi, elle se divise en trois phases : la phagéeagonique, la phase agonique et la mort. La
premiére se manifeste par l'altération en partieototalité des fonctions vitales telles que le
cerveau, le coeur ou encore le poumon. La secormdespond au moment du trépas avec
I'arrét total des fonctions vitales amenant alarglaces. Enfin, nous verrons I'importance de

I'approche des soins palliatifs dans le traitentkenta douleur.

B) Historigue du traitement de |la douleur.

Le soulagement de la douleur fait partie des misspremieres des Soins Palliatifs et
correspond en partie a la création d’'un tel mouvemen effet, I'approche antérieure des
mourants (jusque dans les années 80, en France) aékopposé de ce que I'on percoit
actuellement. On ne savait que faire, quoi propasane personne atteinte d’'une maladie
mortelle. Généralement, cette personne était alvarddoa son sort (méme si ce n’était pas le
cas de tous les professionnels), si elle n'étag dacédée entre-temps et de maniere
précipitée, du fait de linjection d’'un cocktailtijue pour abréger ses souffrances et sa
condition de mourant. D’ailleurs, la prescriptiotarttalgique était rarissime puisqu’étaient
veéhiculées des représentations négatives concdasaopiacés comme les morphiniques. Ces
derniers étaient jugés comme rendant dépendane voduisant la mort. Lorsque ces
traitements antalgiques étaient manipulés et mékrig d’autres substances chimiques, a
hautes doses, le but était d’engendrer la morte@etrception des morphiniques accélérant la

® Blanchet, V. et al. (2018oins palliatifs : réflexions et pratiquegp.158). 4" gdition
actualisée et enrichie. Formation et développement.
7 .

Ibid.
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mort semblent toujours d’actualité, comme le sawdigna situation clinigue ou encore comme
lattestent d’autres écrits récents, dans ce sdrarivée des Soins Palliatifsparait

avoirsensiblement fait basculer les anciennesqueas, a pu amorcer des réflexions éthiques
en matiere d’accompagnementet elle a pu s'imposemne « experte » du traitement de la

douleur.

C) Qu’est-ce que la douleur ?

Il s'agit d’une « souffrance physique ou moralé»Autrement dit, la douleur n’est
pas uniquement corporelle elle peut étre égalemegthologique. C'est également une
« sensation percue comme désagréable Bn d'autres termes, cela induit qu'il faille
percevoir pour avoir mal. Par ailleurs, la doulest un phénoméne neurophysiologique
complexe incluant diverses dimensions : affecticespportementales, sensorielles ou encore
cognitives. Ces dimensions pouvant varier, se nawdar fonction de l'individu ou encore de
son milieu environnemental, sociétal voire culturBhfin, la douleur est difficilement
guantifiable et elle est propre a chacun. Pouagest elle sera donc exprimée a travers des
cris, gémissements, mimiques, pleurs et pour dautlle sera gardée silencieusement voire

etouffée (ce qui est de mise dans les cultureiGsis).

D) La douleur du point de vue anthropologigue.

Selon D. Le Breton (2006), la douleur vient marquee défense de ’lhomme, en lien
avec une défaillance dans son organisme. Cettedopeut également avoir plusieurs sens et
n'‘est pas anodine. Elle peut avoir plusieurs famsi d’appel, de se sentir exister, de
« maintien de lidentité 3°, de demande d’attention ' et de« reconnaissance’. En
d’autres termes, elle signale un mal-étre ideméitajui présuppose un appui, le soutien
d’autrui. La douleur en situation palliative ountgénale est manifestement un signal ancré
dans la vie et est une demande d’étre reconnu gmipairs comme étant toujours en vie
malgré I'approche de la mort.Ainsi, I'écoute dedauleur par autrui opére une fonction
d’apaisement (D. Le Breton, 2006) voire de soulag@mA l'inverse, il semblerait que

I'absence de cet autre, ttmoin de la souffrancéasse qu’accentuer I'envahissement du sujet

8 Larousse de poche. Dictionnaire. (1996). (pp.2@G8pusse. )
® Blanchet, V. et al. (2018oins palliatifs : réflexions et pratique@p.158). 4™ édition
actualisée et enrichie. Formation et développentppt86).
1‘; Le Breton, D. (2006)Anthropologie de la douleuMétailié. (pp.46).
Ibid.
2 Ibid.
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par sa douleur puisqu’elle améne un repli sur |mi,ses eprouvés corporels. Si a I'époque
judéo-chrétienne, la douleur était percue différemtmu’a notre ére puisqu’elle soulignait
une faute, un écart morale ou encore un pécheétte humain, elle était alors assumée et
'on ne cherchait pas nécessairement a la soul&gémverse d’aujourd’hui ou le malade
et/ou son entourage familial ou médical cherchesiea débarrasser. Or, si le traitement de la
douleur est une telle préoccupation c’'est parcd gat ancré dans le code de déontologie
médical et dans la loi. A I'heure actuelle, il faldsolument éradiquer la douleur car sinon le
souffrant risque de basculer dans lindignité. Gejamt, souffrir peut avoir des bénéfices
secondaires et avoir du sens, comme on I'a vu, pelui qui la ressent. Selon D. Le Breton
(2006) : « Abolir la faculté de souffrir serait abolir sa cwlition d’homme ».Désormais,

intéressons-nous aux symboles de la douleur du geiaue analytique.

E) La symboligue autour de la douleur, sous I'angleygbanalytique.

Selon S. Amar (2018 la douleur est le garant de la vie et vient sasgp a la mort
qui serait incarnée par I'état de sommeil permankf@uteur précise, a ce propos, que
certains patients seront réfractaires a cet étatodemeil induit par certaines thérapeutiques
médicamenteuses, telles que la « mort-fine », aecde cette peur de ne plus jamais pouvoir
se réveiller. De surcroit, le traitement antalgigpeait amener une forme de plénitude, de
lacher prise.Or, ceci pouvant étre pergu par gesapersonnes comme un sentiment de perte
de contréle sur soi, voire une forme d’immobilisrimemobilité, passivité pouvant renvoyer a
la mort. Selon C.Dejours (1986), la douleur seivila barriére, de défensecontre la mort
psychique voire somatique'» Une fois encore, elle peut étre percue comme ayemde
protection, garant de la vie. Finalement pour |d&mnts auteurs cités précédemment,
comme pour Th. S.Szasz (1986), il y a une véritahiélité du symptéme douloureux's
Notamment, utile pour le sujet malade puisse séngila a/et envers ceux dont il a
I'impression qu'ils l'ont laissé tomber. kn effet, 'expérience de la douleur semble avoir
une certaine proximité avec la mort et renvoyeimapluissance et a I'échec de la continuité
d’exister. Il semble alors plus facile de la chas$® sa conscience en s’éloignant du sujet

malade. Autrement dit, dés lors qu'il y a de lalday, en phase palliative et/ou terminale, il

13 Amar, S. (2012)L’accompagnement en soins palliatifs, approche lpagalytique Dunod.
14 Dejours, Ch. (1996)raitement psychosomatique de la douleLie Coq Héron. N° 97.(pp.
36-43).

1°Szasz, T. S. (1986).
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semblerait qu’elle soit percue ou vécue comme gémnent inquiétante car annonciatrice de

la mort.

F) Le soulagement de |la douleur : une réponse au retdu refoulé de la mort ?

S. Freud (1919) décrit l'inquiétante étrangeté ca@mm [...] rien de nouveau ou
d’étranger mais quelque chose qui est pour la vieyghique familier de tout temps, et qui
ne lui est devenu étranger que par le processusedeulement. La mise en relation avec le
refoulement éclaire aussi maintenant pour nous l&fthition de Schelling selon laquelle
I'étrangement inquiétant serait quelque chose quirait dU rester dans 'ombre et qui en
est sorti. $°En d’autres termes, ce qui apparait constituequiiétante étrangeté est ce qui a
été auparavant quotidien, habituel et dont on glaihement conscience. Ainsi, il semblerait
gue la douleur soit devenue un nouveau tabou, aneefie chose pour laguelle nous luttons
et tentons de nous protéger afin d’éloigner au mi@évitable de la mort. Excepté lorsque
la douleur apparait, elle nous fait prendre comeaeale notre condition de mortel. Comme le
suggéere S. Amar, la douleur ne traduirait-ellelpagtour du refoulé de la mort ? Ne serait-ce
pas ce retour a la conscience qui nous pousseraijira colte que codte, en voulant
anesthésier la douleur et inconsciemment, la mdpe? surcroit, cette exigence de
soulagement de la douleur induite par la loi etsdém code de déontologie médicale
parait, selon l'auteur, étre une réponse facemapliissance de la survenue de la mort. Il
ajoute que cette impuissance s’atténuerait en dapida mort sur I'un de ses représentants
symboliques gu’incarne la douleur. En d’autres tsnsi I'on parvient a traiter, a soulager la
douleur cela permet d’atténuer notre passiviténpuissance face a la réalité de la mort, voire
a nous donner l'illusion qu’elle peut étre maites®ar conséquent, l'idée actuelle qu'une
« bonne mort » serait une mort sereine, apaisées sauffrances, émerge davantage. Il
semblerait que cette pensée permette de contaminiea, 'angoisse de mort réactivée avec
la perception de la mort d’'un proche. Or, cet idsaboulagement de la douleur n’a-t-elle pas

un prix ?

% Freud, S. (1919)."inquiétante étrangeté-olio. (pp.31-99).
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[11] La sédation continue et I'euthanasie, un éviteent de la souffrance d’autrui ?

A) La sédation comme réponse a l'angoisse de mort ?

Cette réflexion sur le soulagement de la doulelannéne a aborder et me questionner
sur la sédation. Etymologiquement, la sédationtuileniatin « sedare » qui signifieapaiser,
calmer »". V.Blanchet® explique que la sédation est évoquée lors detisinsaspécifiques :
lors de Il'apparition dex symptomes réfractaires »de « situations aigues a risque vital
immédiat » et lors de « situations spécifiques et complexes (limitation arrét de
traitement) »°. En d'autres termes, la sédation serait alors iréquniquement dans le but
d’apaiser, soulager I'état de détresse, la souffrastu patient. Le temps de la sédation est
nécessairement co-pensé avec le patient lorsgaeestpossible, sinon, avec sa personne de
confiance ou bien ses proches. Actuellement, stex8 formes de sédation. La premiére est
de breve durée. La deuxieme est discontinue puaiglalterne entre des moments d’éveils et
de sommeil induit. Dans les deux premiers typessééation, la communication reste
activement recherchée et le but n'est pas de pyelole sommeil. Pour la derniére approche,
ou un sommeil profond et persistant jusqu’au délcealade est induit, sous couvert d’éviter
d’atroces souffrances, cela mérite une plus graéfiexion quant aux raisons latentes d’'une
telle approche. En effet, si I'on reprend nos qoesements précédents, on est en mesure de
se demander pour qui ce symptdme est intoléraBkt-2e pour le patient lui-méme ou plutdt
pour nous, spectateurs de la souffrance d’autide?serait-ce pas une fuite en avant, un
evitement vis-a-vis de la douleur, envers la m@atigui, comme le suggére certains auteurs?
Par ailleurs, la nouvelle loiénonce que la médedmiemettre tout en ceuvre pour soulager la
douleur, méme si ces moyens risquent d’engendnarold (théorie du « double effet ») afin
gue la personne puisse avoir une fin de vie di@genouveau texte pourrait renforcer le fait
gue la sédation est inévitablement associée a ta Dans ce cas, quelle serait la différence
entre sédation et euthanasie ? Réponse : l'intemaldé, comme I'explique S. Amar. Enfin,
la sédation continue semble répondre a cette idéaeelle d’'une « bonne mort », comme

expliquée précédemment.

7 Legros, B. (2011).Euthanasie, arrét de traitement, soins palliatif6 s&dation.
L’encadrement par le droit de la prise en chargedioéle de la fin de vieLes Etudes
hospitalieres.

18 Blanchet, V.Réflexion sur la sédation en fin de .viBFAP. Disponible en ligne:
http://www.sfap.org/

¥ Guide d’'aide a la décision dans la mise en ceuwneedsédation pour détresse en phase
terminale.
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B) L'euthanasie, une question de dignité ?

Nous évoquions, précédemment, la question de litdigui est si souvent évoquée
dans les textes de lois au sujet des droits desd®esimais aussi par ceux qui sont favorables
a l'euthanasie. Ce dernier signifie étymologiquetian< bonne mort » ou la « mort douce ».
La définition actuelle de P.Verspieren edbut comportement suivi des faits dont I'objectif
est de provoquer la mort d’'une personne, pour luiitér ainsi des souffrances®® En
d’autres termes, la mort est provoquée par un,téeeta demande du sujet souffrant. Le site
internet du Larousse précise que cette mort eshéora une personne souffrant d'une
pathologie létale dans le but d’arréter ses souda ou son agonie. Une fois de plus, ce qui
motive l'anticipation et le choix de l'arrét de s&, se fait au nom de I'expérience de la
douleur psychique et/ou physique et ce qu’elle pewts renvoyer : perte de contréle de soi,
dépendance, sentiment de perte de sa dignité efusraune rupture avec l'illusion de notre
immortalité, notamment. Ainsi, ce soulagement atf&me de la souffrance apparait comme
réponse pour la préservation de la dignité.Celléésigne le< Respect di a une personne, a
une chose ou a soi-méme. Retenue, gravité dans nesiieres : manque de dignité.
Fonction éminente, distinction honorifique.® Selon E. Fiat (2018}, le respect de la
dignité est devenu un devoir sur lequel on ne pemsiger. E. Kant (1788)dit qu'il existe
une affirmation selon laquelle, tout individu egjree et ce, peu importe son age, son sexe, sa
santé, sa culture, son appartenance religieusdrasegressions, etc. Selon le philosophe, la
loi morale est portée en chacun de nous et poterégue la dignité ne s’attache qu’a une
catégorie de personne, ce concept de loi mordkrgiéa tous. Cela incluant alors le respect
d’autrui, peu importe sa condition, etc. Il précaers que le respect de la dignité de chacun
de nous« se trouve dans le regard qu’autrui porte sur moiMais cette conception n’a pas
toujours été. Avant I'épogue kantienne, plus orffsait, plus on était digne, cela était en lien
avec la religion Chrétienne. E. Fiat, nous renseigu’il existe deux types de dignité. La
premiere est ontologique et correspond au concapti&. La seconde est posturale et seule
la grandeur, le maintien, la décence, la retenmé ansidérés comme étant dignes (en lien
avec la bourgeoisie). Par conséquent, souffrilitsiexdigne car il n’y aurait plus cette retenue,
ce controle, maitrise, etc. La souffrance ne ematiait plus I'animalité de I'homme. Selon

cette approche, la dignité se mesurerait alorsdgns I'autre modele non. Dans notre société

20 \erspieren, P. (1996).a demande d’euthanasie et ses significatitagnnec. (pp.5-8).
L | arousse de poche. (1996). Dictionnaire. (pp.2G8pusse.

%2 Fiat, E. (2016)Cours DU : Accompagnement et fin de vie.

23 Kant, E. (1788Yritique de la raison pratique.
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actuelle, on peut observer un basculement concersesm deux approches puisque la
souffrance semble désormais percue comme indigme \abscene. Cela pourrait ainsi
expliguer le souhait actuel de stopper tout ce mput nous apparaitre indigne, en ayant
recours a des approches extrémes de soulagemintdeleur telle que la sédation continue
jusqu’au déces et par ce fantasme d’euthanasieper@ant, si le regard que nous portons sur
I'étre souffrant change, notre maniére d’accompagualement. Ne serait-ce pas nous qui
véhiculons cette image dégradée de la fin de lawiee serait-ce pas 'émergence d’un autre
regard que souhaite nous apporter les Soins-HalffalA E. Fiat de conclure« La dignité
d’'un homme se trouve-t-elle dans la possession dmlitg particuliére, dont la perte
entrainerait logiquement l'indignité du sujet ou de le regard d’autrui sur ce méme
homme ? $* Finalement, ce qui compte en présence d’'un matElr’esk [...] pas tant de
faire quelque chose que d’étre |1a, pas tant de diee d’écouter : ouvrir un vide de bonne
qualité, & lintérieur duquel les paroles du mourarpeuvent se déployer [...F® Le
soignant, toute personne autour du malade, du mbash lex garant de son humanité.>en
d’autres termes, c’est la reconnaissance de I'arnvers moi qui fonde mon humanité, donc

ma dignité.
Synthese :

Je constate que ma maniéere de percevoir cettdigituiauthentique a changé. D’une
part parce que jai mieux cerné et compris les wenjdont il était question lors de cet
événement : I'analyse du bénéfice/risque dans tdgagement de la douleur physique, le
contexte d’une situation palliative qui impacterede de pensée, I'importance et limites du
désir de soigner et la réflexion autour du senksdée ainsi que de la mort. D’autre part, cela
m’a personnellement donné des pistes de réflexams da maniére dont nous percevons la
douleur que ce soit sur le plan anthropologiquenabgique, psychanalytique ou encore
philosophique. J'ai pu constater qu’il y avait pluss points de convergences dans ces
différentes approches. Cela m’a d’ailleurs perneisree décentrer de mon ressenti négatif vis-
a-vis de cette situation pour au contraire, mieexplorer, la comprendre et en tirer quelque
chose de positif. Cela m’'a donné 'occasion d’appré&ler davantage ce qui s’est joué, tant
sur le plan personnel que professionnel, au s@aihnds collegues et de moi-méme. Si une
situation quelque peu similaire devait étre amenée reproduire, je ne réagirai sirement pas

de la méme maniere. Je pense que je sollicitemréftexion en équipe pluri-professionnelle,

2‘5‘ Fiat, E. (2016)Cours DU : Accompagnement et fin de vie.
Ibid.
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plus précocement. Jinformerai aussit6t mes colsgpratiquant le SNOEZELEN afin que
nous puissions déterminer ensemble si la persobnegit bénéficier ou non de ce type
d’accompagnement. Je solliciterai le médecin afirsavoir ce qui I'interroge, ce vers quoi il
tend face a cette situation. Je lui proposerai efeantrer cette personne, en binébme. Je
tenterai de m’investir différemment dans la réftexd’équipe, maintenant que je suis formée
aux Soins Palliatifs, afin de tenter de transmaetétte philosophie. Enfin, jessaierai de nous
amener a nous questionner, ensemble, sur le sengsdpratiques, sur notre éthique et sur

limportance de notre juste présence aupres derksopne.
Conclusion :

Aprés-coup, il semblerait qu’il n'y ait pas de sifiéités, dans le traitement de la
douleur, en situation palliative, des personnessigévant en EHPAD. Je n’ai pas trouvé
d’articles démontrant un traitement particulierla@louleur aupres de ce public, en EHPAD,
soulignant davantage la mise a distance de la dlant. constat est que cette mise a distance
peut survenir n'importe ou il y a de la vie, quesoé dans les établissements médico-sociaux,
par exemple, ou encore a I'hdpital. En revanchecamstate que dans ces lieux ou l'on est
confronté a la mort, ou I'on s’y est « préparéelac’empéche pas au tabou, au refoulement
de s'immiscer dans nos pratiques. D’ailleurs, thbkerait qu’il y ait plusieurs manieres de
repousser le moment de la mort, lorsqu’'on y esffroaté en tant que spectateur. L'une
d’entre elle est I'évitement comme lors de ma situnaclinique. Il y a également ce qu’on
appelle, en psychologie, des passages a l'actébpexssgjui se traduisent par le recours a des
actes transgressant des interdits qu’ils soienivishakls ou collectifs pouvant s’incarner,
méme si ce n'est pas le cas Iégalement en Frantaythanasie et je pense également a la
sédation continue jusqu'au déces. D’ailleurs, d#s rares cas de réelles demandes
d’euthanasies répétées, celles-ci disparaisseatfais qu’un traitement est instauré pour le
soulagement de la douleur physique et psychiqueéfafle menée par V. Blanchet et al.)
Dans cette étude, les motifs des demandes étaidigre: avec le refus d’étre une charge
pour I'entourage, ne plus supporter le fardeau da Mmaladie si pas guérison, ne pas
imposer aux autres la vue de son corps délabréjri@t de décider de sa mort et le refus de
continuer & vivre si plus de sens?$Par l'intervention de I'équipe mobile de soinstiadifs,
on peut supposer qu’elle a pu redonner du sensneamsymboliquement cette dignité par

I'écoute du vécu douloureux des malades et posawutne regard (humain) sur eux, en plus

%6 Blanchet, V. et al. (201150ins palliatifs : réflexions et pratiquegp.158). 4™ édition
actualisée et enrichie. Formation et développement.




d’'un soulagement médicamenteux de la souffrancehodygique et somatique. Ainsi, ce
soulagement a I'extréme de la souffrance appaodaiinte réponse pour la préservation de la
dignité. Or, on a pu repérer qu’il y avait d’autggproches comme les Soins-Palliatifs, en
partenariat avec celles non médicamenteuses tpliega socio-esthétique, la sophrologie, la
relaxation, I'hypnose, le SNOEZELEN qui ont un imapgositif sur le traitement de la

douleur et qui portent un autre regard sur le nealad

En outre, jai le sentiment qu’il y a eu, ce quappelle en psychologie, un reversement de la
pulsion en son contraire. Antérieurement des spaiBatifs, la douleur en fin de vie était
guasiment négligée, ce qui laissait penser queolid survenait rarement sans souffrances et
gu’elles y étaient généralement associées. Ainmsiest passé de l'inaction, a des formes
d’euthanasie déguisée, puis, au soulagement deukewt en fin de vie, poussée parfois a
'extréme, en lien avec cette pensée que désorraaisiort peut et doit étre indolore. A
'heure actuelle, il semblerait que ces 3 approcbekabitent toujours méme si leurs

manifestations n’apparaissent pas aussi radicalesant.

Je souhaite conclure cette réflexion par a un ixda livre de S. Amar « Disons enfin

gu'un autre role du psychologue pourra étre de radper aux professionnels qu'ils
possédent, par-dela un sentiment fréquent d'impaisse, un pouvoir "psycho-antalgique"
potentiel. La clinique nous le montre en effet, kijue peut s'instaurer une relation de
confiance, lorsqu'un aidant peut assumer une positid'objet-clé, « un réel pouvoir sur les

phénomeénes algiques » (De M'Uzan, 1976) peut akmavent s'exercer.3$

2’Amar, S. (2012)L’accompagnement en soins palliatifs, approche lpagalytique Dunod.
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Résumé :

A travers le récit d’'une situation complexe autiprg, il est question de s’interroger
sur le traitement de la douleur, en situation paile, aupres des personnes agées vivant en
EHPAD. En effet, le vieillissement laisse davantatge place a I'émergence de la mort.
Lorsque celle-ci se fait sentir, a travers I'appani de la souffrance psychique ou physique, il
semblerait que les professionnels adoptent desugesddéfensives visant a éloigner de leur
conscience l'inévitable. En effet, la mort vienillfiaa notre idéal, fantasme d'immortalité et
nous renvoie a notre condition de mortel. Condititifficile a accepter surtout lorsque le

coeur des métiers du soin vise a une amélioratioe @oréparer.

Titre : L’émergence darlort en EHPAD.

Comment le tabou de la mort refait-il irruptionEEHPAD ?

Mots clefs: mise a distance, mort, traitement de la douletf?AD, situation palliative.
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