La souffrance des soignants en soins palliatifs

Envisager I’existence d’une souffrance des soignants exergant en soins palliatifs peut sembler
paradoxal tant ces derniers seraient volontiers considérés, au cceur d’un imaginaire social et
médical, comme les spécialistes de la rencontre de la souffrance de I’autre, formés a cet effet
et généralement situés comme professionnels dans des lieux « privilégiés », équipes mobiles
ou unités de soins palliatifs dont certains ne manquent pas de souligner le « luxe » en termes
de normes de personnel et de modalités d’accompagnement, particulierement au regard de la
souffrance psychique (Marin, 2004, p. 60-63). Et pourtant, comme tout humain, les soignants
en soins palliatifs n’échappent pas a la souffrance.

C’est bien pour donner droit a cette souffrance, trop facilement considérée comme mal venue
a mettre au jour, que nous nous risquons a ces quelques lignes afin de restaurer ces soignants
dans cette capacité a souffrir et a nommer cette expérience. Trop souvent forclue au nom
d’un idéal du soin, cette souffrance a pourtant a se dire pour pouvoir accompagner celle du
plus souffrant encore qu’est le malade, tant nous croyons que cette derniére se doit d’étre
exorcisée pour étre vécue et assumée en humanité : « ... il s’agit en verité d’apprivoiser
I’innommable pour ne plus étre « agi » par lui. Tant que I’on ne s’est pas réapproprié le mal,
tant que I’on n’est pas parvenu a le nommer pour I’inscrire dans sa vie, tant que I’on n’a pas
trouvé la force de le regarder en face (nommer, c’est mettre a distance) et de dire « ¢ca m’est
arrive », il continue a distiller son poison, a maintenir ouverte la blessure » (Longneaux, 2004,
p. 8).

C’est donc a ce parcours de nomination que nous voulons ici nous exposer -tant a la critique
des soignants que je ne suis pas qu’a celle de la question elle-méme car « parler de la
souffrance » ne peut se faire sans le plus profond respect de celles et ceux qui la vivent- en
proposant quelques jalons de réflexion, conscient de ne parler ici que de ce que nous
connaissons, la pratique franco-belge. Dans un premier temps, il nous semble important de
replacer la question dans le contexte de la rencontre soignante : ce sont bien des personnes
souffrantes dont il est question de prendre soin. Et ce soin ne se joue pas dans un cadre
d’exercice neutre : les soins palliatifs ont di s’imposer au coeur d’une médecine objective et
technique, ce qui n’est pas sans conséquence quant a la visée du bien qu’ils poursuivent et qui
leur est aujourd’hui socialement demandée. Ce premier constat nous conduira a envisager

plus largement certaines contraintes liées au fonctionnement hospitalier et qui modelent tant



la rencontre avec I’autre souffrant que I’appréciation qui peut en étre faite. Ces deux premiers
temps de I’analyse devraient nous permettre de mettre au jour un triple niveau de souffrance
possible pour les soignants en soins palliatifs : une souffrance psychique et morale liée a un
exces de responsabilité professionnelle liée a une visée du bien faire propre aux soins
palliatifs. Au terme de ce parcours, nous aurons & nous demander comment il est possible de

restaurer pleinement le soignant dans sa posture d’humanité.

. La souffrance au cceur d’une rencontre

On ne peut ouvrir un questionnement relatif a une souffrance spécifique des soignants en
soins palliatifs sans s’arréter quelque peu a leur horizon d’action : la rencontre de I’autre
souffrant proche de sa mort, idéal du soin survalorisé en ce lieu par I’exigence légitime
d’accompagner et de soigner au mieux. Or, ces différents niveaux constitutifs de ce que nous
pourrions nommer le « contrat palliatif » risquent d’étre générateurs de souffrance pour le

soignant.

Rencontrer une souffrance multiforme

La rencontre de I’autre souffrant n’est certes pas I’apanage des soignants de soins palliatifs
tant tout soignant se trouve confronté a cette expérience. Ce qui leur est peut-étre davantage
propre en soins palliatifs, ce serait le caractéere paroxystique de cette souffrance, tant elle se
trouve toujours liée a une expérience plus ou moins proche de la mort, ce qui lui donnerait un
contenu existentiel spécifique, et se présente a soutenir dans une dimension répétitive et
omniprésente.

En effet, la présence d’un patient souffrant, proche de sa mort, conduit le soignant a une
expérience particuliere de la rencontre s’il veut effectivement prendre soin, soucis de lui.
Rappelons-nous dés lors quelques facettes de cette souffrance vécue par le malade. Le patient
de soins palliatifs, par I’expérience de sa condition souffrante dont la mort peut toujours se
profiler comme le dernier aboutissement, vit un processus large d’altération de soi qui se
devra d’étre rencontré et accompagné : « Personne alors [...] ne peut ou ne veut nous aider.
Notre cri est vain et « ¢a ne sert a rien de parler ». La parole n’est que du vent : ce qui est
seulement vrai, c’est que nos repéres soi-disant objectifs, repéres sentimentaux, sociaux,
charnels, ont disparu et nous avec » (Vasse, 1983, p. 27). Si I’impératif éthique premier sera
la nécessaire compétence en matiére de traitement de la douleur (Matray, 2004, p. 138-139)
pour éviter tout repli douloureux du patient généralement nommé « douleur totale », le

soignant restera confronté a cette femme, cet homme en effort de compréhension de lui-méme



dont les mots risqueront de manquer pour permettre a deux humanités questionnées, celle du
soigné certes mais aussi celle du soignant qui aimerait comprendre, de pouvoir se rencontrer.
Il n’est effectivement pas simple de soigner lorsque, comme le souligne Denis Vasse, le soin
et la souffrance deviennent lieux de médiation: « Subrepticement, dans une sorte de
crispation, la souffrance devient comme la raison d’étre du souffrant et du soignant, au lieu
d’étre I’objet médiateur de la rencontre » (Vasse, 1983, p. 45). Face a cette souffrance,
toujours en tension entre sa dimension objective, support du soin et la parole dont elle pourrait
étre porteuse en termes de signe (Vergely, 1997, p. 58-59), il reste question de se situer
comme soignant, atteint certes par la rencontre de I’autre en souffrance, mais ayant a agir :
« La plus grande difficulté que rencontre probablement le soignant face a la souffrance est de
ne plus savoir quoi dire, ni quoi répondre, ayant pourtant I’impression qu’il serait un déserteur
s’il se taisait » (Cadoré, 1994, p. 47).

Et c’est bien ici que nous sommes confrontés a cette lourdeur spécifique de la souffrance,
surtout lorsqu’elle se répéte dans la prise en charge des patients car, dans cette confrontation a
la souffrance, qu’est-ce qui de moi ou de I’autre est en train de se dévoiler ? En effet, prendre
soin de I’autre souffrant ne peut se vivre sans étre affronté a la question du mystére, celui de
la rencontre certes, mais plus fondamentalement celui de I’existence exigeant un patient
rapport a une temporalité souvent décalée, trop rarement identifiee. En effet, tandis que le
malade s’éprouve dans son devenir encore incertain, porteur de sa propre histoire, ses proches
et les soignants s’inscrivent déja dans un autre temps, celui du présent d’une action toujours
déja orientée vers un avenir plus ou moins proche, celui de la mort de I’autre. 1l en résultera
parfois un vécu douloureux, certes pour le patient incompris, mais également pour ses proches
et une équipe soignante affrontés a la passivité du présent de I’autre dont il importe de prendre
soin : « Accompagner une personne qui souffre ne signifie [...] pas seulement conforter dans
la patience résignée face a I’épreuve ; c’est aussi veiller aux cotés de quelqu’un qui fait

I’expérience d’une aspiration tenace a I’unité de son identité » (Cadoré, 1994, p. 51).

Dans le souci d’une approche globale de la personne

C’est pour répondre au mieux a la complexité de ce que peut vivre le malade que la pratique
des soins palliatifs a remis a I’honneur I’approche globale de la personne, reprenant a son
compte la théorie de Virginia Henderson ou il est question de pouvoir approcher le malade
dans la globalité de son existence, cette derniere étant porteuse d’une diversité de besoins
qu’il importe de rencontrer. S’il est heureux de se rendre compte que la personne souffrante

n’est pas qu’un corps a traiter mais bien une personne inscrite socialement, ayant une



psychologie, une spiritualité porteuse de valeurs y compris religieuses (Jacquemin, 2002, p.
125ss), ce souci de rencontrer I’autre dans la globalité de son existence s’est parfois traduit,
dans un souci de bien faire, par une prise en charge globale, si pas totale, comme si le
soignant devait étre en situation de tout porter, de tout soigner, traiter, solutionner ; ce qui est
manifestement impossible a réaliser.

L’exigence de rencontrer les « besoins spirituels » du patient peut étre illustrative de ce soucis
de le rencontrer dans ce qu’il vit, dans les altérations et déplacements que la maladie et
I’expérience de la souffrance lui imposent, exigence positive mais source de souffrance pour
le soignant si elle ne se trouve pas réfléchie et mise en perspective de ce qui est légitimement
possible. Historiquement, la notion de besoin spirituel fut proposée par Virgina Henderson en
1968 dans « Principes fondamentaux des soins infirmiers » (Henderson, 1969, p. 14-15) ou il
s’agissait de reconnaitre la dimension religieuse et éthique de I’hnomme parmi d’autres besoins
fondamentaux puisqu’elle définissait ces besoins comme « pratiquer sa religion ou agir selon
sa conception du bien et du mal » Et c’est dans les années 1980 que Jean Vimort, dans son
ouvrage « Ensemble face a la mort » (Vimort, 1987), s’efforce de préciser le contenu de ces
besoins spirituels, ce gu’ils peuvent recouvrir: besoin de se réconcilier avec I’existence, de
reprendre des options de fond, de se libérer de la culpabilité, de retrouver des solidarités, de
croire a une continuité de la vie, de se separer dignement des siens, de croire a un au-dela de
la mort Si ces sept items permettent de déblayer le chantier en évoquant des dimensions
importantes, d’ordre spirituel, que le patient peut vivre, il faut en méme temps reconnaitre leur
caractére un théorique, systématique et s’enracinant trés peu sur le fond d’une relation de
soin. Cette dimension de besoin spirituel fut beaucoup travaillée dans le cadre des soins
palliatifs en tant que dimension essentielle a prendre en compte a coté des besoins
biologiques, sociaux et psychologiques, besoin qui « désignerait, au coeur de la personne, le
plus intime de I’intime, la personne elle-méme dans son statut de sujet, celui qui la fait libre et
irréductible a tout autre » (Matray, 1995, p. 18). Ici encore, si cette définition donne bien a
penser qu’il existe une dimension mystérieuse, vaste, non objectivable en tout &tre humain,
elle pourrait faire croire que tout besoin comme manque puisse étre comblé et serait
difficilement opératoire dans le cadre de la relation de soin. Pourtant, cette exigence de
niveau de rencontre de I’autre souffrant s’est imposée dans certaines équipes au point que le
soin et I’accompagnement idéals seraient ceux qui permettent de rencontrer le patient a ce
niveau d’existence, de promouvoir les nécessaires réconciliations afin que le patient chemine
au mieux vers sa fin. La question n’est pas ici de dénier I’importance de cette attention a ce

que le malade peut vivre ni I’aide réelle qui peut effectivement lui étre apportée mais bien



d’affirmer son caractére délétére pour le soignant lorsque cette visée possible de la rencontre
se traduit en imperatif absolu devant étre rencontré s’il est question de bien soigner, sans
parler ici de la personne soignée pour qui cette attention a ce qu’elle vit pourrait se traduire en

véritable intrusion.

Dans une visée idéalisée du soin

Ce qui vient d’étre décrit de « I’approche globale » pourrait n’étre qu’une illustration d’un
idéal des soins palliatifs qui, s’il n’est pas appréhendé dans une vision critique, risque sans
cesse de mettre les soignants en situation d’échec et donc de souffrance au regard de ce qu’ils
s’efforcent de vivre dans le soin a I'autre souffrant. Redisons-le encore, il n’est pas ici
question de critiquer I’ensemble de ces soignants confrontés a un lourd exercice professionnel
mais bien de pointer les difficultés, les souffrances que peut générer un idéal professionnel
lorsqu’il n’est pas resituer de maniére critique.

Si nous avons déja largement envisagé cette problématique par ailleurs (Jacquemin, 2001), il
nous semble cependant important d’en reprendre ici certains éléments au regard de la question
qui nous occupe. En effet, tant les discours relatifs aux soins palliatifs qu’un idéal vécu dans
le soin sont traversés par certaines visées du « bien faire » : la nécessité d'accompagner tant le
patient que la famille dans un cheminement personnel qui est a faire dans la perception d'une
mort prochaine, la suppression des prises en charge techniques, l'idéalisation de I'équipe
comme ensemble de professionnels fondant les processus de décision, élucidation de la mort
comme confrontation individuelle et collective, mandatée, a la mort de I’autre -ce sont toutes
ces conceptions de la « bonne mort » vers laquelle il faut tendre, I’évidence que le patient ne
peut, dans son cheminement, dénier sa mort-, I'importance d'ouvrir des chemins d'avenir, de
renouveau, de réconciliation pour le patient et ses proches. Ce sont toutes dimensions qui
traduisent un souci de prise en charge totalisante: rencontrer au mieux, et parfois dans une
visée quelque peu volontariste, tous les éléments de vie d'une personne au terme de
I'existence. Or, lorsque ces points d’attention d’une bonne pratique se muent ou sont
interprétés en termes d’impératifs, les soignants ne peuvent que connaitre une profonde
souffrance de « ne pas y arriver », souffrance d’autant plus importante que le malade, comme

nous I’avons vu, se trouve lui-méme a rencontrer au cceur de sa propre expérience souffrante.



Il. Lasouffrance au cceur d’un lieu qui met en échec

Avant d’envisager les modalités de souffrance que peuvent éprouver les soignants en soins
palliatifs, il semble important de réaliser un détour par le lieu ou s’exerce leur pratique :
I’hépital contemporain soutenant et traduisant une certaine médecine. Nous ne referons pas
ici une critiqgue du fonctionnement de la médecine (Jacquemin, 2004a, p. 16-18), nous
contentant de mettre en évidence certains traits donnant a comprendre certains décalages

pouvant générer des tensions, de la souffrance auprés des soignants.

Une médecine pour guérir

Il est aujourd’hui manifeste que la fonction et la requéte médicales occupent une place
centrale non seulement dans I’expérience singuliére des individus mais également dans la
gestion de ce qu’on pourrait appeler « le malheur social » ; nous lui demandons de prendre en
charge tout ce que nous vivons comme pénible a vivre, et la médecine répond. Elle répond
méme & nos désirs d’immortalité. Au cceur d’une société ou la réalité de la mort, de la
souffrance et parfois méme de la maladie se trouve gommée -l'image de I'homme n'est pas
celui qui peut connaitre des limites-, la médecine est approchée par nos contemporains
comme un lieu de salut qui pourra repousser toutes limites. La structure hospitaliére devient,
dans ce contexte, I’espace par excellence ou vont se croiser I’offre médicale et les
sollicitations tant individuelles que sociales. Et ¢’est bien se croisement qui risquera d’exclure
de ce lieu, I’individu souffrant, proche de sa mort s’il est question de guérir et de guérir a tout
prix. Tel est I’horizon de sens dans lequel sont formés la majorité des soignants -et telle est
bien d’ailleurs leur responsabilité-: guérir! Cependant, une vision de la médecine
uniquement centrée sur le seul processus de guérison absolue, délié de I’existence totale du
sujet soigné, risquera parfois de faire de I’acte médical, souvent dans sa seule dimension
technique, I’unique raison d’étre de I’acte de soins qui déborde largement I’'unique visée de
guérison. C’est ce qu’ont pu rappeler voici quelques années les premiers développements des
soins palliatifs par la célebre formule de Cicely Saunders : « lorsqu’il n’est plus possible de
traiter (to cure), il est encore possible de soigner (to care) ». Mais cette maniére de
fonctionner de la médecine risque aussi d’étre portée par les individus souffrants en situation
de requéte absolue a I’égard de cette méme médecine : puisqu’elle se présente comme capable
de guerir, c’est bien ce que j’ai a exiger d’elle, et la aussi quel qu’en soit le prix. « Dans un
cas comme dans I’autre, une médecine techno-scientifique, efficace deviendra pour elle-méme

sa seule raison d’étre. Cependant, dans I’existence singuliére tant des soignants que des



patients et de leur famille, force est de constater que ces objectifs « implicitement vécus » ne

se trouvent pas toujours rencontrés » (Jacquemin, 2002, p. 80).

Quand survient I’impuissance

Nous le comprendrons facilement, les choses deviennent tout autre lorsque la souffrance et la
mort possible résistent en ces hauts lieux de la technicité : le risque sera grand d’en exclure ce
patient résistant -ce qui fut un des motifs de la genese des soins palliatifs-, et ce d’autant plus
que les soignants, essentiellement formés a I’efficacité, se trouveront en échec dans leur
rapport a I’action : plus que la maladie non vaincue par une thérapeutique dans la personne du
malade, c’est un peu le soignant lui-méme qui se trouve comme vaincu, non moins par la
maladie en tant que telle, que par son incapacité a avoir su la vaincre. Et c’est bien a ce
niveau qu’est présente une souffrance avec toutes ses traductions de crainte, de fuite du
patient, de burn-out, sur lesquelles nous aurons a revenir.

Mais ce rapport a I’impuissance des soignants de ce plateau technique qu’est I’hdpital, s’il a
permis le développement des soins palliatifs, risque de faire de ces derniers le « lieu rebut »
de tout ce que la médecine contemporaine ne veut plus, avec toute la souffrance que cela peut
générer pour les soignants qui, s’étant approprié I’approche de la mort, se trouvent dans cette
situation paradoxale de ne pas étre compris dans les finalités qu’ils poursuivent tout en y étant
convoqués par d’autres. En effet, appréhendés comme les « spécialistes » de la souffrance et
de la mort dans un lieu qui n’en veut pas, c’est bien parce ces deux réalités sont identifiées
comme insoutenables par la majorité des soignants, que d’autres risquent d’y étre enfermés,
mandatés par leurs paires d’un nouveau rapport a la puissance, a I’efficacité, mais a I’égard
d’une realité généralement déniée : la souffrance et la mort. Tel est le paradoxe des soins
palliatifs, celui de ne pas vouloir étre réduits a la seule approche de la souffrance et de la mort
alors que ces dernieres sont la premiére légitimation de développement au cceur de I’hopital
contemporain : « C’est bien I’horizon de la mort indépassable, proche ou lointaine, qui fait la
specificité des soins palliatifs, qui fait peur et que I’on veut gommer, supprimer, ou au moins

ne pas nommer » (Marin, 2004, p. 62).

I11. Une souffrance aux multiples facettes
Les quelques eléments qui viennent d’étre développés indiquent facilement que le soignant de
soins palliatifs sera aisément mis dans une posture difficile au cceur de [I’hopital

contemporain, position géneératrice de souffrances tant par I’objet de sa responsabilité



soignante -la souffrance et la mort- que par les incompréhensions auxquelles il devra faire

face dans ce lieu de I’efficacité.

La rencontre de I’autre souffrant, proche de sa mort

La premiére source de souffrance du soignant, ou du moins celle qui vient le plus
spontanément a I’esprit, est celle liée a la situation de soin ou il est question de rencontrer un
semblable en situation de souffrance: le malade et ses proches. Nous pouvons rappeler ici
tout le questionnement existentiel du soignant issu de cette rencontre: peur de la souffrance,
rencontre de douleur et de la mort, sentiment d’impuissance ou d’identification, difficulté de
se situer dans une juste mesure au sein de la relation au malade, a sa famille. Ce sont aussi
toutes ces situations touchant a la lourdeur du corps et du soin au corps altéré, abimé qui,
d’une maniére ou I’autre, renvoie toujours le soignant a un imaginaire du corps -le sien et
celui de I’autre- qui se trouve mis a mal et dont il devra structurer un rapport de proximité
mais aussi de nécessaire distance. En un mot, nous touchons ici a toutes ces situations de vie
évoquees par tant de soignants et qui, par accumulation, par incapacité de pouvoir en parler
conduisent a ce phénomeéne largement décrit: le burnt-out (Feldman,2001, p. 458-465). Au-
dela de ce premier niveau lié a des difficultés d’ordre personnel dans la relation
intersubjective, on peut mettre au jour une autre strate de souffrance du soignant liée a une
relative dépossession dans sa capacité a soigner : ce sont toutes ces situations ou le patient en
fin de vie résiste lui aussi : patient douloureux-résistant, non apaisé, non réconcilié, dont la
mort tarde a venir. D’une maniére ou I’autre, ce sont toutes ces situations de soins ou le
patient semble échapper aux « trajectoires acceptables de la fin de vie » (Castra, 2003, p. 269)

telles que les soignants se I’étaient idéalement construites.

Une souffrance morale

Cette souffrance personnelle du soignant peut devenir une souffrance réellement morale
(Jacquemin, 2004b, p. 11), c’est-a-dire une souffrance liée a I’expérience d’une relative
incapacité éthique a percevoir ce qui est juste, opportun de faire ou non dans la rencontre
singuliére de la personne souffrante. Nous touchons ici a I’expérience de la moralité du
soignant qui, sans exclure les intrications psychologiques de sa perception, est génératrice de
souffrance face a I’interrogation incertaine dans I’action ; ce sont toutes ces situations ou le
soignant, faute de moyens, d’espace de parole ou de formation afin de parvenir a argumenter

et rendre compte d’une pratique, ne parvient pas a justifier tout ce qu’il doit faire, tout ce qu’il



aimerait faire avec toutes les tensions expérimentées entre un idéal du soin et la prise en
charge concréte de cette personne malade, souffrante et proche de sa mort.

Cette souffrance morale des soignants se trouvera renforcée par le mandat qui semble leur étre
confié et pour lequel ils éprouvent un décalage entre ce qu’ils vivent au quotidien et
I’ambiance sociale dont, en méme temps, ils ne sont pas étrangers: « les soignants sont pris
dans le champ social du XXe siécle qui accentue ce déni de la mort et sont formés a renforcer
ce déni par la croyance dans les idéaux professionnels qui soutiennent I’illusion de la toute
puissance de la science et, par voie de conséquence, de la médecine. La réalité confronte les
soignants qui recoivent des patients atteints de maladies incurables a la répétition de
I’impossibilité de guerir, alors que rien dans la vie sociale ou dans la formation
professionnelle ne les a préparés a accepter la mort » (Protin, 1995, p. 13). Et c’est la
qu’apparait une source importante de souffrance pour les soignants, situés en tension entre un
imaginaire social qui semble conduire a une « inexistence » de la mort, qui semble donner a
croire que cette derniere n’existe pas alors qu’en méme temps, la société leur fait porter tout le
« poids pratique », autrement dit tout le poids et le prix de sa prise en charge. Il importe de
bien mesurer cette tension et d’appréhender en quoi ce décalage entre ce rdle social assigné
aux soignants en lien avec un imaginaire de la médecine et la pratique du soin devient source
de souffrance pour le soignant, surtout lorsque le lieu hospitalier ou cette derniére s’exerce
semble ne pas honorer, reconnaitre la lourdeur de cette prise en charge, position dans laquelle
se trouve généralement les soignants en soins palliatifs. En effet, la vie hospitaliére semble
traversée par un double modéle généralement considéré comme inconciliable : un modeéle
médico-technique et un modéle holistique. Le premier, par souci d’efficacité et d’une
nécessaire objectivation, a tendance a fonctionner par lui-méme, indépendamment du vécu du
malade tandis que le second est davantage sensible a approcher le malade dans I’ensemble de
ses aspirations. Or, bon nombre de soignants sont, également par leur formation, sensibles a
ce double modele qu’ils ne peuvent conjointement mettre en ceuvre dans leur pratique, et ce
manque deviendra vite source de souffrance, si pas de tensions au sein des équipes de soins,
les uns taxant le premier modele d’inhumain, les autres stigmatisant le second comme luxe,
perte de temps, etc ; critique souvent adressée aux équipes mobiles de soins palliatifs qui, au
sein des unités de soins, « ont le temps de soigner autrement ». L’autre piste, qui n’est peut-
étre qu’une conséquence de la premiére, sera de repérer une souffrance des soignants face a
des impératifs qui leur sont adressés et qui apparaissent inconciliables, situation de soignants
non identifiés soins palliatifs et qui, en leur lieu, veulent bien faire : des impératifs techniques

et décisionnels qui ne semblent pas appartenir aux soignants qui, paradoxalement, se trouvent



cependant dans une situation de soins proche du patient et mieux a méme de percevoir ce qui
serait le « meilleur soin» pour ce patient. De plus, cette souffrance se trouve encore
renforcée par toutes les incantations pas toujours €lucidées dans leur contenu -la prise en
charge globale, la dignité du patient, sa responsabilité, son autonomie- mais qui semblent
privilégier le modéle holistique, du moins au niveau de I’imaginaire, tout en donnant
corréelativement au soignant I’impression qu’il ne pourra jamais rencontrer le modéle de soin
qui lui est «assigné » sans qu’il sache réellement par qui et avec quels moyens. Ainsi,
cantonné dans la pratique au niveau des exigences techniques, économiques de rentabilité
hospitaliere, d’équipe ou d’image de marque, le soignant peut ressentir son travail comme une
objectivation d’un modéle institué de soins que, par ailleurs, il refuse ou du moins qu’il
questionne. Tous ces éléments évoquant la souffrance multiforme des soignants indiquent a
souhait combien il importe de développer des pratiques d’accompagnement psychologique et
éthiques surtout lorsque la pratique du soin les délocalise a ce point d’eux-mémes, de leur
psychisme, de leur rapport aux valeurs; nous aurons a y revenir au terme de cette

contribution.

Une expérience de I’exces de responsabilité face a un idéal du soin intenable

Mais avant d’envisager plus concrétement la question de I’accompagnement des soignants en
vue de les restaurer dans leur subjectivité, nous aimerions nous arréter sur une dimension
centrale de cette expérience de la souffrance morale qu’il s’agira d’épauler, ce que nous
nommerions volontiers un exces de responsabilité : «ces exces sont souvent pergus a
I’occasion d’impasses, de scandales ou d’émotions particulierement forts » (Boitte et al.,
2002, p. 102).

Mais comment définir cette notion d’excés? B. Cadoré nous en offre une piste de
compréhension lorsque, traitant de la rencontre de I’autre humain, qu’il soit souffrant ou non,
il indique que cette rencontre va toujours au-dela de ce qui est a I’ceuvre dans le seul présent
de cette rencontre, « des lors que I’lhnomme accepte I’irruption face a lui d’un appel toujours
excessif a sa capacité de responsabilité. Pour E. Lévinas, cet appel est celui de I’épiphanie du
visage d’autrui lors de toute rencontre. Pour H. Jonas, c’est I’exces de I’avenir indécis auquel
se confronte la responsabilité. Or, précisément, il nous semble que la relation interhumaine au
ceeur de la médecine est particulierement illustrative de cette double dimension de
I” « excés. » (Cadoré, 1994, p. 98).

Or, c’est bien cet « au-dela » qu’il s’agit de pouvoir percevoir et comprendre, vivre dans sa

juste mesure. En effet, si la rencontre de I’autre souffrant renvoie le soignant a une



responsabilité qu’il doit exercer, cette derniere se vit parfois avec un poids réel, une sorte
d’exces tant il n’est pas possible d’avoir la « maitrise » de la totalité ni des événements, ni des
enjeux qui vont devoir présider a telle ou telle décision singuliere. Prenons quelques
exemples :

e Une demande de soins exprimée parfois au-dela des possibles raisonnables (« Docteur,
ne pourriez-vous pas encore faire quelque chose ? Ne pourriez-vous pas tenter telle
intervention chirurgicale ? »).

e Des objectifs souhaitables divers et contradictoires (mise en place d’une sonde de
gastrostomie qui va permettre d’éviter I’apparition d’escarres mais qui va induire une
prolongation de la vie, tout en étant percue, certes par la famille mais parfois par
I’équipe soignante, comme un moyen d’alimentation alors qu’elle est prescrite dans un
autre horizon thérapeutique et de sens).

e La difficulté de promouvoir I'unification de la personne dans le contexte d’une
médecine de plus en plus technique (approche de la réalité de la mort dans un horizon
de chimiothérapies palliatives de plus en plus disponibles dans ses bras successifs).

e Des décisions singuliéres, ponctuelles, ayant d’importantes répercussions collectives,
par exemple I’accueil d’un patient atteint de sclérose latérale amyothrophique.

Face a semblables situations ou le sens du bien ne se donne pas immédiatement, ou une
équipe soignante peut éprouver des visées du bien paradoxales, parfois contradictoires, source
de souffrance -toutes situations ou la médecine s’expérimente mise en échec au regard de ses
propres visées du « bien faire »-, il sera important de mettre en ceuvre une réeflexion éthique
afin d’appréhender le motif, le lieu d’inscription de ce qui est vécu comme une décision
excédent la responsabilité soignante, excés percu comme ce qui conduit le soignant au plus
loin des reperes habituels, de ce qu’il voudrait pouvoir faire et qu’il ne peut pas accomplir. La
finalité de la réflexion éthique consistera ici a donner toute sa place aux enjeux inhérents a
une situation singuliére nécessitant une décision tout en la replacant dans un contexte
théorique plus général ; il s’agira donc de mettre en ceuvre une capacité critique
d’argumentation devant permettre de prendre distance par rapport a ce qui est expérimenté
comme excessif au niveau de I'immédiateté de I’action. Cet effort de clarification de ce qui
est vécu comme un « exces » qualifiera la démarche éthique comme occasion construite d’un
recul critique, argumenté de ce qui est en cause dans une situation singuliere. 1l s’agira, pour
une équipe soignante de mettre en ceuvre une créativité éthique en assumant, collectivement,

une réflexion sur le sens de I’action : qu’est-ce qui va caractériser une action ? Pour qui ?



Pourquoi ? Comment ? En assumant quelles limites ? Ce qui demande un réel apprentissage,
y compris en soins palliatifs d’autant plus que la, comme ailleurs, les soignants se trouvent
confrontés a cette volonté de puissance, méme si elle semble plus immédiatement qu’ailleurs
orientée vers le bien du patient : « Si un sentiment est bien répertorié, c’est celui de I’échec,
signifié aux médecins par la mort du patient. Pour nous, praticiens de soins palliatifs, qui
pensons avoir accepté I’idée de la mort, ce sentiment peut étre d’autant plus source de
souffrance que le renoncement a une position de toute-puissance devrait nous en protéger.
Nous ne réussissons pas chaque fois dans nos objectifs [...]. Enfin, malgré tous nos efforts,
nous n’arrivons pas toujours & former nos collégues et nous pouvons nous scandaliser
quotidiennement devant des pratiques hospitalieres ou médicales dont nous sommes, dans une
certaine mesure, solidaires. Heureusement, a I’inverse, le fait d’étre confronté a I’échec nous
préserve de la tentation -ou du fantasme- de la toute-puissance. Car nous pourrions étre
tentés, nous aussi, pour refuser la défaite, a ne faire que des projets réalistes, ne recherchant
que ce que nous serions srs d’obtenir et, a I’extréme, en soulageant toute douleur, toute
souffrance, avec conscience cynique, voire au prix de la vie des malades » (Marin, 2004, p.
118-119). Ces propos assez longs issus d’une réflexion de soignants nous indiquent
admirablement que la pratique des soins palliatifs, quelle que soit son excellence, n’échappe
pas aux pratiques de vigilances, certes communes a tout engagement soignant, visant a relire
les enjeux de I’action, surtout lorsqu’elle se déroule au cceur d’un idéal du soin exigent et
source d’inutiles culpabilités lorsqu’il n’est pas, nous I’avons vu, resitué dans les limites de

chaque situation singuliere.

IV. La restauration du sujet soignant

Les quelques propos ici développés nous montrent aisément, et ceci malgré certains discours
construits, qu’il n’est pas toujours aisé d’exercer une juste posture professionnelle en soins
palliatifs, que toute pratique peut générer de la souffrance, qu’elle soit due a la typologie des
patients rencontrés ou a I’exigence de qualité de soin et d’accompagnement que s’assignent
les équipes soignantes. Au terme de ce parcours, comment assumer notre question de départ :
quelle possibilité de restaurer les soignants dans leur posture d’humanité ? Il nous semble que
quelques pistes ont pu étre ouvertes.

Tout d’abord, il nous semble urgent de pouvoir reconnaitre cette souffrance d’hommes et de
femmes engagés dans la pratique des soins palliatifs, y compris dans ces lieux privilégiés que
peuvent étre les unités de soins palliatifs. En effet, si cette pratique de soins se trouve parfois



qualifiée par les autres soignants de « luxueuse », c’est vrai qu’elle possede généralement
quota supeérieur de soignants pouvant dés lors avoir une plus large disponibilite mais il est en
méme temps question de ne pas oublier qui sont les personnes objets de leurs soins, des
personnes souffrantes, en fin de vie qu’une pratique habituelle de la médecine est heureuse de
leur déléguer.

En ce sens, il nous apparait tout aussi nécessaire que cette souffrance puisse étre dite, sans
géne. Méme si des femmes et des hommes ont fait ce choix professionnel des soins palliatifs,
ils restent, comme tout autre, limités, fragiles, ceci étant vrai a titre personnel ou de vie
d’équipe. Et ceci doit pouvoir étre reconnu au cceur d’une pratique professionnelle ayant fait
le pari du «toujours mieux » : méme en soins palliatifs le « mieux » n’est pas toujours
possible, tout simplement parce que I’autre, le malade, échappe, ne se laisse pas enfermer
dans nos viseées du bien; ceci etant particulierement vrai lorsqu’il est question de le
rencontrer, de le soutenir lorsque sa propre mort vient.

Tout ceci nous conduit a une sorte de plaidoyer a ce que les soignants puissent prendre le
risque de s’exposer dans leurs fragilités, limites, souffrances, et que tout cela puisse étre dit,
partagé ; ce que D.Solle nomme la redécouverte d’une véritable liturgie de la parole donnant
accés -et dés lors possibilité de changement- a la souffrance (Solle, 1992, p. 91). Ceci
implique bien sr qu’ils en aient les moyens par des groupes de parole, des groupes d’éthique
clinique, reconnaissant par la que la souffrance tant psychique que morale est une
conséquence possible, audible de ce type de soins et qu’elle peut étre rencontrée et
accompagnée. Ce constat sollicite certes un engagement des institutions hospitalieres et de
soins, soutenu par un engagement politique en termes de financement. Mais cet engagement
ne serait-il pas normal dans la mesure ou ces mémes institutions font porter a une typologie de
soignants le poids et le prix d’une médecine objective et technique offrant peu de place aux

plus fragilisés que sont les malades souffrants, en fin de vie.
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