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Introduction

Dr Marcel-Louis Viallard*

Face aux multiples interrogations et situations, extrémes ou non, auxquelles nous
sommes tous confrontés — médecins, paramédicaux, administratifs, patients ou
citoyens — les notions de dignité, de liberté et d’autonomie de la personne malade
au sein de linstitution hospitaliére reviennent régulierement. Il s’agit d'une problé-
matique transversale a toutes réflexions concernant les pratiques de santé.

Si I'on entend bien certains discours philosophiques, on discerne rapidement la
nécessité de mener un travail éthique sur ces notions. La morale comme la déon-
tologie sont insuffisantes pour mener a bien notre réflexion car elles ont d'autres
objectifs. La philosophie considérée comme réflexion sur des situations concrétes
peut nous éclairer. Elle facilite I'action en lui donnant sens.

Que signifient la dignité, la liberté ou I'autonomie dans le concret de notre quoti-
dien, si ce n'est que nous donnons sens a I'homme ? Sens qui doit persister mal-
gré la maladie ou I'approche de la mort. Le but fixé & la médecine et aux soins est
la restitution & la personne malade de la plénitude de ses forces, de son pouvoir
créateur, du pouvoir de jouissance de son existence. C'est aussi conserver, déve-
lopper et assurer son sens & |'Etre malade ou non.

Chaqgue professionnel du monde de la santé a comme souci, comme devoir pre-
mier de préserver son statut de sujet a toute personne hospitalisée. Pour honorer
cet engagement, la réflexion éthique ouverte sur I'extérieur du monde de la santé
constitue une médiation efficace. En effet, I'éthique s'adresse a tous et puise sa
légitimité comme sa puissance, en tous, spécialistes ou non, dans le domaine
concerné.

Il nous faut sGrement oser sortir de nos pensées, de nos habitus, de nos gestes ou
conceptions traditionnels pour aborder objectivement et sereinement les notions de
dignité, de liberté et d’autonomie. Au fond, c’est notre conception de 'homme en
tant qu'Etre qui est en jeu dans ce débat. La santé comme la maladie ne sont que
des états de I'Etre en tant que tel, sorte d'étant proche du Dasein de Heidegger
mais sous une forme accessible a tous. La question est celle « d’'autrui » chére a
Levinas. Autrui, c’est moi, C’est toi, c’est lui. La dignité, la liberté comme I'autono-

* Anesthésiste-réanimateur, service de soins palliatifs, hopital Tenon, AP-HP.
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mie d'autrui, ce sont aussi les miennes. La question de I'Etre en tant que tel et de
I'Etre-1a, malade ou en bonne santé se situe au cceur de ce débat.

Dés lors la discussion est ouverte, la réflexion s'impose, 'agir ne peut que suivre le
penser. Le dire n'est que témoignage de tout cela dans la diversité des approches
de 'homme quel que soit son état, puisque la question de I'Etre ne se pose que
pour le vivant. Etre malade, méme mourant c’est encore et toujours Etre, étre vivant.

Cette réflexion, pour philosophique gu’elle soit, ne peut s'inscrire que dans I'action,
dans le concret. Autrement, elle serait pure spéculation, stérile, académique et
dénuée de sens. Son inscription dans notre quotidienneté professionnelle lui donne
rang de réflexion éthique. Dés lors, elle peut prétendre avoir a dire et a concerner
I'agir. Elle est logos et participe a la praxis. Le débat ne fait que débuter tant il
importe de dire et d'agir a I'hdpital comme a l'extérieur.
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La valeur éthique de la santé

Robert Misrahi

J'estime que parler de bioéthique est une erreur ; comme si nous pouvions envisa-
ger une éthique de la santé qui serait particuliére. En raisonnant par I'absurde, s'il
convenait de définir une éthique particuliere a la santé, il devrait en étre de méme
pour le droit et pourquoi pas pour I'art militaire !

IIn'y a pas d'éthique spécifique a chagque métier. En revanche — et ceux gu'on appelle
les bioéthiciens 'ont bien senti — I'éthique n'a d'intérét que si elle est concreéte.

Le point principal est le suivant : comment a propos des questions de la santé, la
philosophie peut-elle répondre avec une éthique générale a ce que jappellerai le
désarroi contemporain ? Qu'il s'agisse de procréation médicalement assistée, de
chirurgie cérébrale ou de génétique, il existe des problemes, un désarroi, une
inquiétude, au point que I'on estime nécessaire de définir une éthique particuliére
propre a toutes ces situations. On vit le désarroi sans disposer de moyens pour y
répondre. Alors vient a I'esprit la tentation suivante : pourquoi ne pas essayer de
répondre avec une morale ? En réalité, les morales sont abstraites.

Il est faux de croire que les morales définissent les voies pour agir. La morale est
toujours une doctrine du bien et du mal, c'est-a-dire une doctrine du devoir ; et
jamais personne ne peut définir le devoir. Dans une guerre, chague armée accom-
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plit son devoir qui peut consister a massacrer I'autre. Le devoir constitue ainsi une
notion secondaire faite pour justifier une action qui est fondée ailleurs.

Actuellement, on essaie d'étre plus modeste. On sait que la morale est abstraite,
inapplicable, trop générale ; elle est inutile. Les contemporains, notamment dans le
domaine de la santé, commencent a étre a la fois plus exigeants, plus sérieux et
plus modestes. A la morale, ils préférent la déontologie. Mais la déontologie ne
signifie en fait pas grand-chose. Elle revient & dire : « Votre profession, faites-la
sérieusement | ». C'est bien, mais a quoi correspond ce dessein de pratiquer
sérieusement sa profession ? Que peuvent représenter des études d’anatomie exé-
cutées sérieusement ? La situation au Moyen Age différait de celle d’aujourd’hui. Ce
qui nous permet de comprendre que la déontologie n'est qu’une tautologie ; c’est
une répétition d'un systéme de valeurs fondées ailleurs.

La morale est abstraite et la déontologie est tautologique. Cette déontologie cor-
respond certainement au désir de bien faire. C’est plut6t sympathique, mais au
moment ou il faudra choisir dans des situations dramatiques et conflictuelles, la
déontologie ne permettra pas de choisir. Imaginons un médecin favorable & un trai-
tement thérapeutique trés prolongé et un autre plus enclin a une démarche eutha-
nasique accompagnée. Chacun considérera qu'il souhaite bien faire son travail.
Toutefois, la déontologie ne nous dira pas comment.

Ainsi, il faut absolument disposer d’une éthique sérieuse, d'une éthique philoso-
phique. Le mot philosophie fait peur. C'est un tort, car philosopher veut simplement
dire réflechir. Pour préciser, philosopher signifie réfléchir & la base. Nous tous pou-
vons et devons y parvenir.

Comment trouver ces fondements réflexifs pour I'action (I'action de tout homme
quel que soit son métier, mais pour ce qui nous concerne, il s'agit plus précisément
de la santé) ? Quels vont étre les fondements de cette éthique ? Avant d'instruire
une telle question, il semble évident que nous devons disposer d’une idée précise
de ce que nous entendons par humanité : qu'est-ce que I'étre humain ?

Tout d’abord, c’est une unité corps-esprit. Si 'on ne part pas de ce principe, on ne
peut pas poser le probleme de I'action. Dans le domaine de la santé tout particuliére-
ment, il convient d’étre au clair avec cette question. Notre corps, certes, est un orga-
nisme qui résulte de mécanismes biochimiques déterminés, d’'une telle complexité
qu'ils réussissent a créer un corps qui est un sujet. Nous sommes alors conscience et
non pas machine. Notre esprit n'est rien d’autre que ce que le cerveau peut produire,
sans étre pour autant réduit au seul mouvement électrique des neurones.

Ainsi gqu’en est-il de ce corps-esprit, pour le dire plus précisément, de ce sujet
comme base de la conception du sujet humain a la fois matériel et libre. Les déter-
minismes biologiques au niveau humain sont tels qu'ils s'averent capables de
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produire la liberté et la pensée. L'étre humain est un sujet libre et matériel, libre et
spirituel, matériel et spirituel.

Ce sujet est conscience, désir, personnalité. N'oublions pas le désir. Le sujet en
bonne santé est une personnalité pleine et entiere qui est désir. Le désir doit étre
compris comme mouvement général de 'existence vers la vie. Le mouvement natu-
rel de I'existence humaine est un mouvement vers la satisfaction de la joie, vers le
sens, la signification. Cet étre ambigu, parce qu'a la fois corporel et spirituel, par-
couru de désir, est une conscience qui poursuit le sens et la satisfaction. Nous com-
prenons des lors pourquoi il faut respecter autrui !

Si’homme est désir, on comprend deux réalités fondamentales : que I'humanité est
créatrice de valeur et que chacun d'entre nous puisse créer comme valeur
supréme l'autre étre humain.

L'autre est une valeur supréme parce que nous sommes des étres de désir et de
réflexion. Si je le reconnais comme désir et conscience, je comprends la [égitimité
de son désir de bien-étre, premier mouvement vers la joie. La joie est bonne, parce
gu’elle est tout simplement 'expression du désir. La joie, C'est le désir réalisé en
partie et provisoirement, ce qui conduit au dynamisme humain et a celui de I'his-
toire. L'autre est une liberté, un mouvement vers la joie. Si je le considere comme
valeur, je vais avoir a favoriser sa liberté, son mouvement vers la joie.

Maintenant, je peux préciser ce que sont santé et maladie. La santé est la situation
dans laquelle tout ce que je viens d'énoncer est en ceuvre, lorsqu’un étre humain est
en effet conscience et création. La maladie est le moment ou I'étre humain est peu
a peu réduit dans sa puissance créatrice, c'est-a-dire ramené a sa condition de sys-
téme d’organes. Lhomme malade n'est plus capable de produire ce que représente
la santé, a savoir la liberté, la conscience et la joie. Il est un sujet douloureux, qui
souffre, qui a encore la mémoire de la joie, de la liberté, du mouvement. Il est sujet
par défaut, en attente. Son passé et son avenir le renvoient a la plénitude du sujet.

Ainsi donc, nous avons pu, sans morale et sans déontologie, jeter les bases d’une
pratigue médicale qui consiste a mettre en ceuvre tous les moyens de la science et
de I'assistance personnelle existentielle, afin de rendre au sujet sa puissance de
sujet en passant par les médiations que constituent les thérapeutiques.

Au service de 'humanité, la médecine est destinée a restituer cette situation d’étre
libre et indépendant. Voila pourquoi les spécialistes de la santé ont & cceur de ne
pas proposer des valeurs pour 'action qui renverraient a des questions du type : que
faire dans sa vie ? Que faire de sa vie ? Le médecin et les soignants s'efforcent de
rendre le malade capable de se poser lui-méme ces questions et de les résoudre.

Ainsi, le souci de la santé a une valeur éthique dés lors qu'il est recherche de la
réalisation des conditions visant & une plénitude existentielle. Il s'agit de cette
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condition nécessaire a la mise en ceuvre d’'une éthique de la joie. On doit donc
constamment lier éthique de la joie et souci de la santé. Plénitude existentielle et
joie d’un sujet libre constituent I'objectif qui favorise la conception et I'organisation
des activités professionnelles dans les milieux médical et scientifique. La médecine
est par vocation humaniste. Elle s'adresse a un sujet diminué ; elle est préoccupée
de restituer le sujet dans la plénitude de ses forces et de son pouvoir créateur, son
pouvoir de jouissance de l'existence.

Anne-Marie de Saxcé

Quels que soient les métiers que nous exergons dans des hopitaux accueillant des
enfants, notre role vise a permettre aux malades de redevenir des sujets. C'est par-
ticuliérement vrai pour cet enfant auquel il faut préserver toutes les chances d'étre
un sujet a part entiére, qu'il soit victime d’un épisode aigu compromettant sa vie,
ses relations, sa psychologie, sa croissance ou d’un épisode chronique qui ne lui
permettra pas de parvenir parfaitement au stade de sujet tel que Robert Misrahi I'a
défini. Ce jeune a conscience que sa vie risque d’étre plus breve que celle des
autres, du moins qu’elle sera trés altérée.

Cette question se heurte & des réalités encore plus lourdes. Quand on est confronté
a de la précarité et a des mondes qui apparaissent différents. J'évoquerai notre
devoir - notion que Robert Misrahi semble contester — qui renvoie pourtant a I'en-
semble de regles, de reperes qu'une société se fixe a un moment donné. Ce devoir
consiste a étre capable de nous engager au-dela des murs de l'institution hospita-
liere pour intégrer un environnement — celui de la famille, de I'école, de la colonie
de vacances - afin de développer des réseaux qui puissent communiquer. Dés que
I'on quitte les chemins balisés pour nous immiscer dans la vie des familles, jusqu’ou
aller 7 Comment intervenir et selon quels principes ?

Notre réponse ne peut pas reposer sur une initiative de charité individuelle ; elle se
doit d'étre institutionnelle. La dignité de I'enfant que I'on prend en charge nous
incite a 'accompagner avec cohérence jusqu’au bout de cette chaine. Cette ques-
tion prend une dimension encore plus délicate face a une culture et a un modele
différents. Autrement dit, il convient de se demander quel est notre droit de plaquer,
d'imposer selon des finalités déterminées notre propre modéle culturel. Selon nos
conceptions, certes idéalisées, la famille est constituée d'un pére, d'une mére,
d’enfants bien élevés qui travaillent sérieusement a 'école et ne rentrent pas trop
tard. Trés vite, on se retrouve face a des communautés culturelles qui ne partagent
pas cette approche. Tout differe, qu'il s'agisse de la maladie, de I'enfance, de la
souffrance ou de la place de la maladie dans la famille.

Notre réponse correspond, dans la plupart des cas, a nos modeéles. Sommes-nous
justifiés a agir de la sorte ? Comme responsables hospitaliers, nous avons le devoir
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de faire accepter la différence. Lorsque la différence de I'autre représente un phé-
nomene massif, envahissant, difficile voire incompréhensible, une telle option n'est
pas évidente. C’est la ou ['estime que la réflexion consacrée aux notions de dignité,
de liberté et d’autonomie de la personne doit s’ouvrir aux aspects concrets de notre
expérience, notamment lorsqu’il s’agit d’étre respectueux de 'autre dans ses diffé-
rences.

Reconnaitre une liberté

Martine Ruszniewski

Je m'appuierai essentiellement sur mon expérience de psychologue clinicienne
dans des services qui traitent des maladies a haut risque Iétal. Il est vrai que la per-
sonne malade est entravée dans sa liberté physique. Cette situation est liée a des
facteurs extérieurs trés palpables. Hospitalisée, la personne ne gére pas son
emploi du temps ; elle accepte souvent tout puisqu'il s'agit d’'un combat contre la
maladie. Il'y a donc, d'une certaine maniére, acceptation d'une entrave a la liberté,
ne serait-ce qu'au regard d'un espace intime peu conciliable avec les obligations
du service en termes de soins et de visites des intervenants. Certaines situations
accentuent encore cette sensation d’entrave, lorsque le malade, trés atteint dans
son corps, est immobilisé, tout a fait dépendant des autres dans tous les gestes de
I'existence. Son image corporelle en est a ce point affectée que, tres diminuée, la
personne en arrive a ne plus pouvoir se reconnaitre. Un autre aspect de cette
atteinte a la liberté est I'aspect psychosocial de l'incapacité de travailler et donc la
mise en cause du statut social.

Ces pertes en cascade peuvent générer chez la plupart des personnes hospitali-
sées un sentiment de non-dignité, une mise en cause douloureuse de la position de
sujet. Un tel ressenti peut étre majoré ou minoré en fonction du regard de l'autre,
plus encore du savoir-faire ou du savoir-étre du soignant. Il'y a plusieurs manieres
d’aider le malade a s'alimenter, I'assister dans sa toilette intime, changer ses draps
souillés, pratiquer des injections, répondre aux questions qu'il formule, annoncer
une mauvaise nouvelle ou au contraire éviter de le faire.

Dans cette phase de désarroi que peut constituer 'expectative entre soins curatifs
et soins palliatifs, le soignant peut étre lui aussi limité dans sa liberté, en raison de
ses propres mécanismes de défense, de troublantes résonances affectives, de la
personnalité du malade et de ce qu’elle renvoie, de son &ge.

S'il existe une possibilité d'atténuer cette entrave a la liberté du sujet si diminué
dans son corps, elle releve du regard de I'autre qui est pourtant, lui aussi, limité. Cet
autre constitue ses propres défenses, éprouve directement les difficultés induites
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par la nature de cette relation et se sent souvent impuissant face a celui qui va mou-
rir. Certes, il est possible de se prémunir du désarroi par le recours au mensonge,
cherchant a ce que 'autre soit maintenu dans une relation de confiance dés lors
gu’il n'a aucune raison de ne pas croire ce qu'on lui affirme. Une autre maniéere de
se préserver procéde de la fuite en avant. Quand le médecin est trop mal face a un
patient, il peut étre tenté de dire tout immédiatement, comme pour se décharger
d'un fardeau trop lourd a porter ; il asséne ainsi une vérité. La rationalisation, le
recours a une argumentation technique peu compréhensible constituent autant
d’esquives et de dérobades qui peuvent permettre au médecin de se protéger.

Pourtant, par rapport a I'entrave de la liberté de la personne que nous évoquons,
je crois que la banalisation constitue un aspect plus grave encore. Elle entraine une
telle indifférence a la détresse de I'autre, qu’elle parvient a le nier comme sujet souf-
frant. La question de la liberté concerne donc pour beaucoup la qualité du regard
que I'on porte sur l'autre.

Comment atténuer nos mécanismes de défense alors que I'on s'éprouve a ce point
démuni face a l'autre ? Tant que la personne demeure vigilante, elle s’avére encore
maitresse du jeu, quand bien méme son corps I'a trahie. Nous devons donc mieux
comprendre comment nous appuyer sur elle et admettre ses mécanismes de
défense. Il faut respecter le malade qui ne veut rien savoir, qui souhaite préserver
un fantasme de vie ou celui qui s'engage dans un mécanisme de régression. |l
affirme ainsi son ultime liberté. Les soignants et les proches risquent d’entraver sa
liberté psychique en voulant le contraindre a intégrer ce qu'il ne souhaite pas. On
peut donc essayer de se laisser guider par la personne malade, de la considérer
comme le maitre d’ceuvre afin de suivre son cheminement psychique sans trop
essayer de devancer ses questions. Il s'agit aussi de lui permettre d'utiliser chacun
des protagonistes qui I'entourent pour varier son discours. En quelque sorte, le
malade utilise ainsi I'autre comme il I'entend. Il peut ainsi nous entraver dans notre
liberté en nous obligeant au déni. Je me souviens ainsi d'une patiente qui ne vou-
lait pas que son mari soit au courant de la gravité de sa maladie. L'équipe se
demandait si elle avait éthiquement le droit de dissimuler la réalité a cet homme qui
évitait pourtant toute relation avec les soignants. En groupe de parole, nous avons
considéré qu'il désirait peut-étre ne pas transgresser la relation privilégiée que sa
femme entretenait avec nous. A la suite d'une chimiothérapie qui ne devait pas
apporter d'amélioration tangible, elle a décidé de féter sa « rémission complete ».
Empreints d’'un malaise profond, nous nous sommes tous réunis autour de son lit.
Elle était rayonnante, donnant le sentiment de dominer Ia situation.

Robert Misrahi

Ma premiére impression — celle du philosophe — consiste a observer que le
« moteur » de toutes vos interventions renvoie a une immense générosité. En raison
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de votre modestie, vous tenez, les uns et les autres, au mot devoir. Pourquoi ne pas
admettre que c’est votre générosité qui vous fait comprendre et admettre qu'un
enfant malade dans une famille d’immigrés constitue une valeur absolue ? Il convient
de le tirer de sa maladie et d'en faire un sujet. D'autres, par exemple ses parents,
envisagent des perspectives différentes et n'éprouvent pas un méme sens des
devoirs. Si vous demeurez attachés a ce concept de devoir, vous ne pourrez que dif-
ficilement vous entendre avec ces cultures qui reposent sur d'autres systemes de
valeurs parfois antagonistes avec les principes qui fondent votre action. Il ne me
parait donc pas nécessaire de recourir au terme de devoir qui renvoie a une vieille
morale et constitue bien souvent la source d'incompréhensions dramatiques.

Vous avez parfaitement compris que le concept principal est celui de sujet. I
éclaire tout ce que vous dites. Vous vous souciez de la liberté du soignant, de ses
états d'ame, au regard de la situation d’une personne en fin de vie. Pour dire le fond
de ma pensée, j'estime qu'il convient de donner aux soignants une éducation phi-
losophique afin de les libérer tout de suite des faux problémes. Il importe de dépas-
ser cette dialectigue passionnelle chez le malade et le médecin ou chacun asser-
vit 'autre, ou chacun a peur de l'autre.

Le soignant doit disposer d'une force d’ame et bénéficier d’'une formation philoso-
phique qui favorise un esprit libre et fort. Voila que dans I'anecdote que vous nous
avez présentée, nos soignants sont en désarroi ! lls savent pourtant de quoi il est
question. Ce qu'ils ont a décider ensemble, c’est du degré de leur intervention ver-
bale auprés du malade ; ce qui sera le mieux pour lui. Doit-on dire ou ne pas dire
aumalade ? C'est a lui qu'il appartient de décider. Le premier qui ait le droit de par-
ler et de décider, c’est le malade.

Michel Baur

Jai été choqué par certaines approximations dans le propos tenu par Robert
Misrahi, et souhaite m'en expliquer, notamment du point de vue de votre définition
d’une éthique de la santé. On ne sait pas au juste a quoi renvoie le concept de
santé : a I'état de maladie ? a I'état de non-maladie ?

S'il est admis qu’une éthique de la santé semble difficile a concevoir, peut-on pour
autant admettre de pratiquer les professions de la santé sans éthique ? Comment
peut-on soigner sans philosopher ? Il ne s'agit pas d’envisager un combat du bien
contre le mal, mais d’assumer une réflexion face a I'inconnu. En dépit de mes
croyances, de mes convictions morales, je me dois d'adopter une position qui
releve directement de ma conception de ce qu'est la santé. Face a cet inconnu, je
ne peux qu’engager ma propre responsabilité a I'égard de l'autre.

C’est ce qui se traduit dans le droit en terme de principe déontologique relatif au
secret médical qui permet au médecin de privilégier une attitude de respect, tenant
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compte du patient qu'il convient ou non d'impliquer a un niveau ou a un autre dans
le partage des éléments constitutifs de la décision a prendre. Confrontés a des per-
sonnes présentant des troubles psychiatriques avec des comportements dange-
reux pour eux comme pour la société, les professionnels de la santé ont produit des
réponses inspirées d’'un souci éthique, notamment en privilégiant la sectorisation
de la prise en charge, tant qu'elle est possible, en dehors de l'institution. Liberté,
autonomie et maintien d’une intégration ont constitué les références ou les valeurs
favorisant la mise en ceuvre de telles pratiques. Celui qui détient le pouvoir de déci-
der, doit accepter réciproguement qu’on attende de sa part I'expression cohérente
d’une formulation des modalités de ses choix qui peut utilement bénéficier d’'une
confrontation & un jugement critique relatif aux options qu'il souhaite déterminer.

Il n'est pas question ici, comme vous le dites, d’une problématique du désir ou de
la joie, mais du souci de reconnaitre l'autre dans sa capacité d’apprécier ou
d’amender I'exercice de notre responsabilité médicale.

D’'une maniére un peu générale, vous avez affirmé que les régles éthiques pou-
vaient étre inconciliables avec la prise en compte des réalités concrétes. Dans cer-
tains cas, force est de 'admetire, elles s’avérent plus justifiées que les procédures
scientifiques. Ainsi, Georges David et avec lui tous ceux qui se sont employés a
définir les regles de fonctionnement des CECOS (Centre d’étude et de conserva-
tion des ceufs et du sperme humain), ont considéré que leurs pratiques renvoyaient
plus a des questionnements d’ordre philosophique qu'a des données seulement
médico-scientifiques. lls ont ainsi élaboré des régles éthiques extrémement rigou-
reuses qui ont permis un développement harmonieux du don de sperme tout en
évitant certaines dérives évidentes, mais également, plus concrétement, des
risques de contamination par le VIH. C’est dire a quel point nos observations sem-
blent contester une approche théorique comme celle que vous soutenez.

Autre aspect de ma critique, en traitant certaines maladies se pose davantage la
question de la descendance d’'une personne que celle du sujet en tant que tel. La
décision présente parfois des conséquences qui dépassent le strict champ de la
relation directe avec la personne, s'agissant notamment d’affections génétiques
incurables. Nos interventions peuvent méme altérer ce qui reléve du patrimoine de
'humanité, cela pour dire & quel point notre prudence doit nous inciter a une
conception plus globale du champ de nos responsabilités.

Robert Misrahi

On peut éclairer, simplifier, en écartant les malentendus qui consistent & mettre en
avant des désaccords, la ou, sur les points considérés, nos conceptions sont
proches. Nous sommes fondamentalement d’accord sur le fait que I'éthique est
concrete. J'affirme qu'il n'y a pas d’éthique particuliere a la santé, parce que toute
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éthique s'applique. Elle concerne I'existence humaine, son action. Toute éthique est
concrete.

Michel Baur évoque la question des descendants qui sont des sujets. Lorsque jai
trop rapidement évoqué 'AMP (Assistance médicale a la procréation), j'indiquais
gue nous devions nous préoccuper du sujet, pas de I'embryon, mais du futur
enfant, c’est-a-dire des descendants. Ayons toujours présent a l'esprit le primat
d'un sujet libre et responsable. Qu'il soit le malade, le patient présent, le descen-
dant, l'ascendant, mais aussi, le médecin ou encore le chercheur, sujet libéré de
tout préjugé métaphysique et soucieux de l'existence.

Je constate toutefois une différence radicale, a propos de la définition de la santé.
Je suis tout a fait conscient de I'importance de ce que vous avez dit. On ne va pas
définir la santé avec des normes. Mais il faut en appeler a la bonne foi de ceux qui
discutent ensemble. D’'une maniére générale, dans un hoépital, on comprend bien
qui sont les malades et qui sont les gens en bonne santé !

Ce concept de santé constitue pour moi un paradigme. C’est le concept exemplaire
d’un sujet humain qui a la pleine possession de ses moyens intellectuels et phy-
siques. Il'y a des gens qui éprouvent, malgré tout, une moindre possession de leurs
moyens physiques que d’autres ! Il existe une différence réelle entre la pleine dis-
position des ressources du sujet qui le rendent capable de jouir de I'existence et
une position handicapée de toutes ces puissances.

Le sens de pratiques dignes

Emmanuel Hirsch

Il n’est certainement pas anodin que notre discussion soit marquée par ces diffi-
cultés d’approches qui, plus que des tensions, révelent la nature méme de concep-
tions établies & partir d’expériences spécifiques que chacun d’entre nous apprécie
selon son propre systeme de valeurs.

Les situations humaines qui impliquent et engagent les soignants et plus encore
I'ensemble des intervenants partie prenante de l'institution hospitaliére, doivent étre
pensées en exigence de réciprocité, d’échange et de relation. On ne peut guére
imposer une vision unilatérale et forcément réductrice, dés lors que notre respon-
sabilité se congoit au service, a 'écoute, dans I'accueil de I'autre qui éprouve sou-
vent la situation d'une dépendance qui I'assujettit au statut de demandeur. Il nous
faut comprendre le sens des obligations & assumer a son égard. La personne assu-
jettie n'est pas ce sujet dont parle Robert Misrahi. Son statut, certes équivoque et
précaire, nous renvoie plus souvent a cette conception pratique que 'on élabore
vis-a-vis de celle ou de celui qui est essentiellement appréhendé dans sa maladie,
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son handicap, ses pertes, I'anormalité de sa situation existentielle que I'on voudrait,
autant que faire se peut, réparer.

Nous ne sommes pas toujours attentifs & ce que représente ce devoir soignant - je
vous prie de m'excuser de ne pas renoncer a cette dénomination ! —, qui pourrait
étre compris comme dessein de restaurer, de réhabiliter la personne dans sa
faculté d’affirmer et d’exercer son libre-arbitre, sa volonté, ses choix et de recouvrer
les modalités d'une dignité humaine assumée et reconnue comme telle.

Ainsi, nous voila malgré tout dans la nécessité de reprendre dans leurs significa-
tions tangibles ces concepts de dignité, de liberté et d'autonomie de la personne
malade qu'il est a ce point délicat de formaliser gu'ils inciteraient soit & I'esquive,
soit a I'académisme de débats spécieux, voire théoriques. Ces concepts ne me
semblent que trés difficilement conciliables avec notre désir d'identifier dans leur
vérité certains principes susceptibles d’éclairer I'action au sein de l'institution.

A ce stade du débat, il semble acquis que notre approche se doit d'étre résolument
philosophigue mais pour autant qu’elle ne nous détourne pas d’'une réflexion appli-
quée et créatrice consacrée aux enjeux immédiats et quotidiens des pratiques soi-
gnantes avec les conséquences gu'elles induisent inévitablement.

Robert Misrahi

Dignité de la personne ; ce mot me fait frémir par son vide et par sa nonsignifica-
tion. Pourquoi dignité ? Dans I'expression digne de..., dignité signifie méritant,
ayant de la valeur ou étant apte a recevoir des droits, des gratifications, a porter
des valeurs. La dignité c'est la valeur de l'individu. Elle lui vient du fait qu'il est une
liberté consciente et une identité.

Que veut dire la dignité comme liberté et identité personnelle en milieu hospitalier ?
Cela renvoie tres concrétement a des aspects immédiats : disposer a I'hopital d’'une
chambre individuelle et d'un téléphone. Pouvoir maintenir cette communication
existentielle libre et volontaire avec I'environnement.

L'identité personnelle renvoie a cette nécessité de bénéficier d'un espace, d'une
chambre personnelle, & la possibilité pour un individu d’organiser un espace psy-
chique et existentiel autour de lui qui soit le reflet de sa personnalité. Il faudrait
presque que les chambres puissent avoir des décors mobiles adaptables au
patient, a la famille. Notez que la communication avec I'extérieur ne se réduit pas
au téléphone et & la télévision. Elle concerne également la bibliothéque. A la limite,
il conviendrait d'inciter les personnes a un effort intellectuel !

Serge Herson

Il est difficile d’évoquer la dignité du patient selon l'idéalisation qu’en congoit le
sujet bien portant qui jouit de tout, physiquement, intellectuellement, humainement
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et socialement. Si I'on prend en compte ce type de référence, il parait pour le moins
difficile de permettre au patient de retrouver sa dignité.

D'autre part, imaginer que le soignant n'est pas en charge d'obligations tangibles
a l'égard de la personne malade, se satisfaisant de cette force d’@me acquise par
la philosophie qui lui permettrait ainsi de se situer en tant que sujet sain a ce point
différent de la personne malade qui s’en remet a lui, me semble trées lointain de ce
que l'on peut vivre en tant que soignant et malade. La notion de sujet sain me
semble tellement idéalisée, une telle dualité le distinguerait a ce point du sujet
malade, que je crains que I'on éprouve des lors quelques difficultés a permettre a
la personne hospitalisée de recouvrer sa dignité.

Michele Deloche

En tant qu'infirmiére, tout ce que vous avez dit jusqu’'a présent, Robert Misrahi,
m’est étranger. Je crois avoir compris qu'il convient de demander également au
malade de suivre des études de philosophie ! Je travaille dans un service de géron-
tologie. La moyenne d’age se situe au-dela de quatre-vingt-cing ans. J'ignore si ces
personnes existent encore. Selon votre philosophie, sont-elles sujettes, voire consi-
dérées comme encore vivantes ? Je suis trés émue par vos propos, parce que je
ne m'y retrouve pas ! Ou est-il, cet étre sain et idéal ? Je m’'occupe de vieilles per-
sonnes qui semblaient aller bien jusqu'a ce soir !

Pour moi, la dignité renvoie a un corps vieillissant, mis a nu dans une chambre sous
le regard de tous et de n'importe qui. Quand je me mets a la place de cette per-
sonne, je meurs de honte ! La dignité concerne I'attaque de I'intégrité de I'autre par
le geste soignant. A I'égard d'un individu, certains gestes sont extrémement vio-
lents. Tout est dans le regard que I'on porte sur l'autre.

Marie-France Aguerti

Si nous parlons du malade, il s’agit d'une personne qui est dans un lit, pour laquelle
nous avons un regard et qui, de son cOté, a un regard vis-a-vis de nous.

Robert Misrahi

Vous venez d’évoquer la nudité, la pudeur. Il y a dans ce domaine a envisager une
éducation de tout le monde. Vous avez dit que vous mourriez de honte. Cela signi-
fie que nous nous trouvons dans une culture archaique ou tout reste a faire. Dans
le cadre d'une approche eudémonique antique, il faut expliquer ce qu’est, en tant
que tel, le corps humain. Il se percoit plus ou moins souffrant, mais il n'a pas a étre
honteux ! Il importe de le vivre soi-méme. Vous avez raison d'étre réticente a I'égard
de I'éducation philosophique du soignant.
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Ne convient-il pas tout d’abord de nous libérer nous-mémes pour pouvoir, ensuite,
libérer les malades ? Si les intervenants adoptent les attitudes empiriques tradition-
nelles de I'ambiguité, de I'hésitation, il est naturel que le malade s’enfonce dans son
ambivalence.

Ce que je propose est trés paradigmatique ; toutefois si I'on n'envisage pas
quelque chose d'un petit peu structuré, les progres seront lents et limités.

Didier Sicard

Paradoxalement, la violence de nos réactions me surprend. Jai entendu avec
attention les différentes interventions des soignants que nous sommes - jai I'im-
pression de pratiquer le méme métier — et pourtant, pour ce qui me concerne je me
trouve en phase avec les propos de Robert Misrahi.

Il me parait essentiel que le corps soignant ne s'approprie pas le désir du malade,
mais qu'il sache lui ménager un espace de liberté qu'il ne contréle pas. Mon obses-
sion m’incite a gérer la contradiction entre un médecin, une surveillante, une infir-
miere qui peuvent introduire une coercition. Comment gérer ce tressage entre la
volonté de guérir que manifeste le corps soignant qui passerait par une coercition
au mépris du désir du malade ? La difficulté est extréme. Ne jamais considérer que
ma générosité remplace la perte de la liberté du sujet !

Michel Dehan

J'éprouve le besoin d’exprimer quelques questions et réflexions. Robert Misrahi a
affirmé et défendu qu'il n'y aurait pas d’éthique spécifique a chagque métier. Cela
signifierait que I'on soit a la recherche d’une éthique quasiment universelle. Ne
retombe-t-on pas sur la morale ?

Vous avez utilisé le concept de corps-esprit. Je suis assez d’accord, mais il me
semble gu'intervient — en tout cas dans notre vécu — une autre dimension que j'ap-
pellerai affective. Elle risque de bouleverser completement cette unité corps-esprit.
Quand vous avez évoqué ces soignants a qui vous reprochiez éventuellement
d’étre bouleversés, je comprends et partage leur position. Quand on est en situa-
tion, méme avec une éducation, la part affective fait toujours partie de la nature
humaine.

Vous avez défini la santé de I'étre humain comme renvoyant a la pleine possession
de sa conscience et a sa créativité. S'agissant de la maladie, vous la concevez
comme la situation d’un individu réduit a sa seule condition de systéme d'organes.
Il est vrai que la maladie, la souffrance et la douleur sont réductrices.

Toutefois, un homme qui serait réduit a sa condition de systeme d’organes mais
aussi a vivre intensément toute sa pathologie autour de son corps, en deviendrait-il
pour autant moins humain et moins digne ? Au contraire, et telle est notre interro-
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gation, ne conviendrait-il pas de lui restituer cette dignité que la maladie lui fait
perdre ?

Vous défendez que la valeur supréme est représentée par I'autre. Votre position
vise-t-elle & nous préoccuper de l'autre en tant que tel, ou plutét a accomplir cet
effort qui peut nous permettre de le découvrir et de le reconnaitre dans son alté-
rité 7 S'il s'agit de son altérité, lui reconnaissez-vous un fondement moral ou un fon-
dement pratique, social ou encore communautaire ? Si I'on ne reconnait pas I'autre,
on ne peut pas vivre en sociéte.

Vous semblez préférer le mot générosité a celui de devoir. Face au malade, I'alté-
rité ne fait-elle pas appel obligatoirement a la générosité ?

Le droit du malade comme valeur du soignant

Robert Misrahi

Je suis d’accord avec ce que vous avez dit. Il peut y avoir une opposition entre les
exigences thérapeutiques et scientifiques que connait le médecin et la situation du
malade. On doit tenter de résoudre cette tension par la communication comprise
comme effort du médecin de répondre a la demande du malade. Dans I'établisse-
ment d’'un dialogue dont le rythme, I'intensité et le niveau sont fixés par le malade,
méme si le médecin s'efforce toujours d’aller un petit peu plus loin. Ici, la dignité
devient la reconnaissance des droits du malade. Son droit de savoir ce sur quoi il
veut étre informé.

Notre « devoir » n'est rien d’autre que la mise en ceuvre de son droit. Le droit du
malade constitue la premiere valeur du monde soignant.

Deuxiéme point, je souhaite que I'éthique que je préconise soit universelle. Je ne
crois pas qu’une telle affirmation nous engage a rejoindre une morale. L'éthique est
universelle sans dogmatisme parce qu’elle s'appuie sur un fait universel, vérifiable
par tous, qui est le désir de la satisfaction et du sens. Tout étre humain souhaite
conférer un sens a sa vie et en étre satisfait, quitte a admettre des privations, des
sacrifices et des souffrances, ce qui fait partie de la joie. Tandis que toutes les
morales sont différentes : certaines visent le devoir, d'autres I'ascétisme, d'autres la
contemplation, d'autres la volonté de puissance. Elles sont toutes discutables. Alors
que, seul le désir de la satisfaction est universel.

Autre différence entre morale et éthique, la morale représente tout de méme une
volonté d'appliquer des principes abstraits, toujours de la méme fagon pour tout le
monde. Cela reléve de I'universalisme de Kant : agir de telle sorte qu'on puisse
généraliser une action. L'éthique que je propose va contre cette idée. Elle est uni-
verselle dans sa volonté de particularités. A chaque fois, les individus respon-
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sables, le sujet lui-méme doivent inventer les solutions aux problémes engendrés
par une situation donnée. L'éthique, ici, est concréte.

Dans toutes les circonstances, le médecin doit inventer les raisons de sa décision,
selon son sens de la responsabilité ou selon ses convictions, sa conscience. Pour
ce qui le concerne, le philosophe propose quelques bases générales qui permet-
tent d'aider a la réflexion : respect de la vie, déploiement de la vie heureuse.
Ensuite, c'est a I'équipe médicale de décider seule comment les choses se réali-
sent concrétement auprés du malade, avec ce souci de la joie, du sens ou celui de
I'identité personnelle du malade. C’est pourquoi nous ne sommes pas en présence
d’une morale, car cette éthique fait appel a I'imagination de chacun. Elle fait éga-
lement appel au risque que chacun accepte d’assumer. Vous serez souvent les
seuls juges des délicates décisions qu'il vous appartiendra de prendre, alors
gu’avec une morale, les principes qu'elle édicte constituent ces références qui pré-
munissent contre toute nécessité de délibération personnelle, de tout risque. Pour
I'éthique — vous l'avez dit - la valeur premiere, c'est autrui dans sa différence.

A propos de la relation corps-esprit, Michel Dehan a souhaité faire intervenir I'af-
fectivité. Bien entendu, I'esprit renvoie a I'ensemble de la conscience avec le désir,
l'affectivité, c’est-a-dire a la personnalité concréte. Je dis esprit, conscience, pour
ne pas employer le terme d’ame.

Quand j'évoque l'individu réduit a ses organes, je ne le congois pas comme mépri-
sable ou amoindri dans sa dignité, méme lorsqu'il ne s’éprouve plus qu'a travers sa
souffrance physique. Il s’agit d’un sujet diminué lui-méme au regard de sa possibi-
lité absolue.

Alain Cordier

Je souhaite tout d'abord témoigner en quelque sorte d’'un sentiment d’humilité
devant la complexité tres frappante de la relation qui se noue avec le malade. Nous
en sommes toujours surpris.

Le paradoxe de la rencontre entre 'homme debout et 'homme couché, consiste a
découvrir que c’est celui qui est couché qui oblige celui qui est debout. Le faible
s'impose au fort. J'ai ressenti ce que j'exprime dans des situations forts différentes.

Aujourd’hui, la Charte du patient hospitalisé (Circulaire ministérielle n® 95-22 du
6 mai 1995) que nous sommes tenus de diffuser m'interpelle tres fortement. Elle
représente pour moi un grand progrés mais comporte cette notion difficile de
consentement libre et éclairé du patient. A certains égards, on a le sentiment quelle
peut nous piéger. On doit respecter et rechercher I'autonomie de la personne.
Toutefois, dans la relation humaine et en particulier dans la relation avec le malade,
nous sommes tenus d’admettre aussi 'incapacité d’assumer I'autonomie, et donc
cette difficulté d’exprimer un consentement éclairé.
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On sent bien que 'homme a besoin de pouvoir disposer de son quant a soi, de
s’assumer mais aussi qu'il prend sa véritable dimension quand il s’éprouve boule-
versé dans sa suffisance de consentement, de capacité de s'exprimer comme
sujet. Comme vous le dites, 'homme nait dans la rencontre. L'altérité nous renvoie
a ce bouleversement de I'étre.

Je crois que la relation que nous nouons avec le malade renvoie au passage de
I'éros a 'agapé ; capacité d’'un amour sans concupiscence, d’assumer une diffé-
rence sans la vivre en indifférence. Ces différentes approches m'incitent donc a
préférer la notion de consentement profond & celle de consentement éclairé, parce
que ce concept de consentement profond signifie que je ne sais pas dire et que le
fait de dire est plus important que le dit. Le consentement profond témoigne donc
d’une part qu'il y a toujours quelque chose a faire, d’autre part qu'il y a toujours a
découvrir la parole, notamment lorsque font défaut les mots. Enfin qu'une espé-
rance subsiste, quand bien méme il n'y aurait plus rien a espérer.

J'adhére profondément a ce que peuvent représenter selon une conception habi-
tuelle la dignité, la liberté et 'autonomie, mais en méme tant je m’en méfie comme
de la peste. Je suis toujours dans cette ambivalence. J'estime que notre vie de soi-
gnant consiste moins a vivre une liberté ou un échange de libertés, qu'une ren-
contre de responsabilités.

Emmanuel Hirsch

Cette notion de consentement qu’Alain Cordier développe au regard d'une expé-
rience avérée, nécessite une approche spécifique d’'autant plus justifiée et néces-
saire que nous consacrons notre réflexion aux questions de dignité, de liberté et
d’autonomie de la personne malade.

La personne que l'on reconnait dans sa faculté d’exercer un consentement,
donc une délibération visant a I'expression d'une volonté et d’'un choix, nous
engage dans une relation partenariale. Les différents intervenants impliqués dans
l'espace de la négociation et de la décision parviennent a un niveau de compreé-
hension par la médiation d'attitudes et d’actes régulés qui relevent d’un souci
témoigné a l'autre, en d’autres termes d’un respect qui lui est manifesté. C'est trés
concrétement par une telle procédure que s’énoncent et s'établissent des regles
éthiques dignes des personnes, de leurs aspirations, des enjeux qui leurs sont
communs.

Recueillir un consentement, c’est accepter d'évoluer du stade d’une neutralité bien-
veillante a celui d'un engagement responsable, cohérent, pertinent et conséquent.
On devient garant de la valeur d'une résolution, et dés lors scrupuleusement tenu
a honorer dans la pratique une confiance qui s'en remet a I'attention, a la vigilance
de l'autre.




RETOUR SOMMAIRE

Cellule de réflexion de I'Espace éthique

Ce pacte de réciprocité n’est pas fondé sur des principes équivoques ou abstraits.
I engage, enjoint, implique, expose. Consentir, ce n’est pas abdiquer. C'est expri-
mer en des termes appropriés aux circonstances, ce a quoi nous oblige une cer-
taine conception de notre liberté et plus encore du sens qu'on Iui confére. |l
conviendrait d'étre attentif & ce que I'on fait pratiquement du consentement exprimé
par la personne malade qui se doit d'étre non pas considéré comme une démis-
sion, un désinvestissement, mais comme I'expression tangible de I'adhésion a un
projet visant au dénouement d’'une situation jugée insatisfaisante et justifiant donc
la prise d’un risque. En fait, si la réalité s'avérait simple et dénuée de dilemmes, le
recours a la gravité, au poids du consentement ne s'imposerait pas. L'expérience
de la fragilité humaine, de l'incertitude, de la précarité, des ambivalences semble
au cceur des modalités de 'impératif du consentement. Consentir, c’est approuver
et donc reconnaitre 'autre dans la valeur et la capacité de cette fonction gu'il
exerce en vue d’une amélioration qui peut étre comprise comme un bien, un
mieux-étre, voire une guérison. Nous voila ainsi engagés dans cette dimension de
réhabilitation de la personne malade, préoccupé de lui restituer une parole, une
liberté d’expression de la décision gu’elle souhaite assumer a part entiére, mais
aussi partager avec ceux qui sont susceptibles de lui apporter un soutien tangible.
Le sujet est reconnu dans la plénitude de sa vérité, des lors qu'il est respecté dans
sa faculté de consentir mais, peut-étre également, de se refuser au consentement.
C’est bien d'un pacte dont il est ici question, avec ce que représente une telle
notion pour ceux qu'elle concerne.

Robert Misrahi

Le sujet réduit a son corps est privé de sa capacité d'autonomie. La personne
malade doit étre en mesure d’anticiper le fait qu'elle sera autre quand elle sera gué-
rie, sans quoi elle n’envisagerait pas de se faire soigner.

Jean de Savigny

Je suis choqué par cette définition du malade en tant que sujet réduit. Une telle
option nous inciterait a ne pas le considérer comme un homme libre. De ce point de
vue, cette approche de Robert Misrahi — dont je partage pourtant certaines de ses
considérations — ne peut que nous conduire a ne plus respecter la personne. Je me
demande si ce n'est pas le fait d’étre malade qui rend les hommes plus humains, en
les incitant & découvrir le sens de leur existence. Ramené a des situations qui nous
angoissent, on se pose souvent des questions d'ordre philosophique.

Robert Misrahi

Ce que vous dites est tres grave et tres intéressant. Mon propos oral est toujours
plus schématique que ce que jécris. Je vous incite donc a lire le chapitre que je
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consacre dans mon dernier livre a la responsabilité du médecin (La signification de
I'éthique, Ed. Les empécheurs de penser en rond, 1995). J'y explique que la
grande responsabilité du médecin, sa tache la plus difficile, est de tenir en méme
temps les deux bouts de la chaine. Le malade est diminué comme sujet, il ne dis-
pose pas de la plénitude de ses forces, mais en méme temps je le reconnais
comme un sujet au sens plein. J'ai insisté sur cette notion de sujet diminué afin de
mettre en évidence la dynamique de la thérapeutique qui consiste a permettre au
sujet malade de retrouver la pleine possession de ses moyens.

Pour justifier la dynamique thérapeutique, sa visée ultime, il convient de marquer
une différence dans la situation subjective du malade. D’autre part, au cceur de la
thérapeutique, indépendamment de sa dynamique, se pose le probleme des atti-
tudes : comment se comporter a I'égard du malade ? Jaffirme qu'il faut le consi-
dérer comme un sujet absolu, puisque ce n'est que sur la base d’une telle concep-
tion gqu'on milite pour lui donner toutes ses chances.

Martine Ruszniewski

Pour ma part, je suis également choquée. C'est le regard qui sera porté au malade
qui induira chez lui le sentiment d’étre digne ou au contraire indigne dans ce qu'il
vit. Le seul regard que le malade porte sur lui dépend de ce qu'il percoit en miroir
dans le regard de l'autre. S'il ressent que sa vie n’a plus de sens pour l'autre, qu'elle
est indigne d'étre vécue parce qu'il est amoindri, apparaissent alors des pressions
euthanasiques, y compris de la part de ses proches. Certains mots peuvent s'avé-
rer dangereux ! Si nous considérons que la personne est amoindrie, qu’elle nous
est inférieure — & nous, qui sommes bien portants —, nous la renvoyons a cette situa-
tion insurmontable.

Robert Misrahi

Ce que vous appelez regard de l'autre, je le nomme parole ; la communication par-
lée, au sens d’expression par la conduite.

Didier Houssin

J'aurais souhaité vous entendre parler de la souffrance, de sa relation avec la perte
d’autonomie du sujet. En fait, je voudrais discuter de deux points qui concernent la
liberté et la dignité.

J'adhére entierement a la maniere dont Robert Misrahi a présenté les choses
concernant le réle du soignant dans l'aide a une restauration du sujet. Ce qui me
soucie plus particulierement, c’est le probleme de la mort. Il est tel qu'a un moment
donné le malade doit sentir la mort plus proche, il I'entrevoit. Dans ce domaine, la
responsabilité du médecin consiste-t-elle & tenter de lui faire oublier ce qui est
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pourtant naturel et vers quoi la personne se dirige, ou doit-il essayer au contraire
d’engager une sorte d’adaptation, de faciliter cette évolution vers la prise de
conscience de la mort ?

Indépendamment du phénoméne de la maladie, de la souffrance et de la perte
d’autonomie qu'elle entraine, comment étre en phase avec la liberté du sujet a pro-
pos de la question de la mort ?

Ma deuxieme approche concerne la dignité et linstitution hospitaliere. Comme
Robert Misrahi, je considére que I'homme n’est pas fait pour I'hdpital. Durant la
Révolution francaise, la question s'était alors posée de supprimer les hdpitaux. I
s'avérait que 'hnomme semblait étre mieux soigné dans son environnement naturel.
Des lors que l'on considere I'nomme comme liberté consciente et identité,
n'avons-nous pas a privilégier 'hospitalisation a domicile ?

Toutefois, certaines personnes souhaitent I'hopital car précisément elles ne dispo-
sent ni d’environnement familial et social, ni de domicile fixe, ni de téléphone. De
telle sorte que l'institution hospitaliere constitue peut-étre pour elles une maniére de
retrouver une certaine dignité. J'aurais donc tendance a admettre que I'hopital se
révéle a la fois perte de dignité et gain de dignité.

Philippe Denormandie

Je souhaite revenir sur la notion de dignité du corps. Il convient de reconsidérer I'im-
portance du respect du corps par les soignants. Je suis tres frappé d’avoir décou-
vert que dans la formation des infirmiéres, on revient sur l'intérét de réapprendre a
toucher le corps, a le sentir et & le palper. Cela renvoie a la conception que les soi-
gnants ont du corps. Au-dela des petits gestes de la vie quotidienne, il s'agit de la
sensation méme que I'on peut avoir du corps, notamment savoir reconnaitre la peau.

D'autre part, je crois important de nous arréter sur I'image de la nudité du corps
pour le malade. Je pratique la chirurgie du handicap. Je suis toujours surpris du fait
que redonner un visage humain, pouvoir se regarder en tant guhomme, a des
conséquences essentielles dans I'évolution de I'esprit du malade. On a méme
observeé les corrélations directes entre I'éveil psychologique du malade — apres
notamment des traumatismes créaniens — et notre souci de Iui redonner un visage
humain. La notion de I'expression méme du corps me parait tout a fait essentielle.

Il'importe également de nous interroger sur la question relative & la liberté du
malade par rapport a la liberté de sa famille. Comment définir le role respectif des
partenaires, a savoir celui du malade, de ses proches, des soignants ? Ceci est
d’autant plus significatif s'agissant de pathologies qui rendent les malades dépen-
dants. Nos conceptions respectives peuvent s’entrechoquer. Quand Robert Misrahi
évoque la pleine possession des moyens, je suis frappé d'observer dans certaines
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circonstances les décalages entre une famille qui détient sa vision d’'un tel concept
et ce que peuvent exprimer le malade mais aussi les soignants.

Comment arrivons-nous a identifier la notion de désir, la comprendre, favoriser son
expression, notamment chez les malades atteints d'affections psychiatriques ?
Comment limiter les interférences extraordinaires que peut susciter I'environnement ?

Emmanuel Hirsch

On évogque nécessairement cette éthique concrete, voire cette éthique en acte qui
trouve valeur et dimension exceptionnelles dans le cadre des pratiques soignantes.
Je ne suis pas surpris de l'intérét philosophique de la réflexion que nous consacrons
aux aspects les plus intimes de l'intervention et de 'engagement au sein de 'hdpital.

Situations limites, paradoxales, souvent ultimes qui en appellent a la qualité, a la
vérité et a la nudité de réponses humaines immédiates, les expériences de mala-
die, de souffrance et de soin incitent a cette reconstitution de principes d’humanité
qui s'averent a ce point carentiels au sein de notre espace social.

Nous avons évoqué cette confrontation parfois délicate, voire difficilement gérable,
entre un hopital aux techniques sophistiquées et une demande sociale prégnante
en termes de soutien, de solidarité et de non-abandon. Dans sa démarche, Alain
Cordier fonde les principes de son action en référence a une conception éthique
de la responsabilité conférée a l'institution hospitaliere. C'est affirmer et établir une
notion actuelle de I'assistance, mais plus encore admettre de résister contre toute
tentation de désistement, d'indifférence et de mépris.

En d'autres termes, ne s'agit-il pas de penser les responsabilités qui échoient a
I'hopital comme paradigme mais aussi refuge, asile, préservation de valeurs
humaines définies selon notre attachement effectif aux concepts de dignité, liberté,
autonomie de la personne humaine ? Plus encore, j'en arrive a me demander en fait
sinous disposons d’'autres concepts a ce point pertinents et applicables aux situa-
tions inhérentes aux pratigues soignantes, de telle sorte que nous devrions nous
employer a les porter a leur signification la plus élevée et aussi la plus évidente.

Force est ainsi d’admettre que I'institution hospitaliere fonde pour beaucoup sa 1égi-
timité, sa pertinence et son sens social dans I'attachement résolu qu’elle manifeste
a l'égard de tels principes. Pourrait-on ainsi envisager le soin de I'autre, abstraction
faite de ce qui le fonde en tant que personne humaine reconnue dans son inalié-
nable dignité ? Débat certes éthique, mais aussi démocratique, qui nous renvoie a
une réflexion opportune consacrée a ce que j'appellerais dans une premiere
approche I'hopital citoyen.

Nos obligations relevent explicitement du souci témoigné a ce type d’enjeux. Elles
peuvent alors nous permettre d'accéder a ce champ de conscience qui nous
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autorise a découvrir cette part intime de la personne malade, expression méme
d’une tension a comprendre comme la demande parfois imprécise car durement
formulable qu'elle s'efforce de nous adresser.

Enfin, une fois encore je crois utile d'insister sur la nécessité de concevoir ce qui
demeure commun, semblable, propre au patient, a ses proches, aux soignants,
dans le souci de dignité, de liberté et d’autonomie. Comment tisser ces relations de
sens et de valeurs qui permettent de nous découvrir dans la réciprocité d’une inten-
tion, pour ne pas dire d’'un projet qui nous rapproche, du moins qui permette de ne
jamais devenir étrangers les uns vis-a-vis des autres ?

Assumer la relation

Robert Misrahi

Je ne partage pas I'opinion de Jean de Savigny lorsqu’il semble affirmer que la
maladie comme la souffrance présentent un aspect malgré tout acceptable, dés
lors qu'on les considére créatrices. Selon mon éthique humaniste, sans métaphy-
sique, pourtant exigeante et difficile, le seul mal absolu est représenté par la souf-
france. Cette souffrance constitue un mal encore plus grave lorsqu’elle est imposée
a l'autre. S'agissant de la maladie, le vrai mal est la souffrance. Voila pourquoi la
tache du médecin est paradigmatique.

Et si I'hdpital représentait I'ultime lieu ou I'on considere enfin les problémes pour
eux-mémes, en tant que problemes essentiels et exclusifs de tous les autres ? La
plénitude du sujet avec ses forces, la vie et la mort, la souffrance et le bien étre. I
n'y a pas d'autres questions importantes dans I'existence. Si I'on redonne la santé
a un sujet, ensuite il pourra inventer, créer. Mais d'abord, pensons a lui permettre
de retrouver la plénitude de ses moyens.

La souffrance me fait penser a la mort. Pour ce qui me concerne, jestime que la
mort ne fait pas partie du destin humain. C'est un accident nécessaire, inévitable,
qui ne fait pas partie de la vie. Dés lors, en réponse a la question que pose Didier
Houssin, je préconise d'expliquer, de refaire une éducation qui permette a l'individu
d'étre davantage libéré dans sa condition humaine. Au bout, la mort ! Je crois a
I'exemple socratique. Pour chacun, il convient d’apprendre a mourir, ¢’est-a-dire
dans la sérénité. Cela étant, il faut respecter la demande du malade, ne pas Iui
imposer notre systeme de pensée. Chaque situation est tres spécifique.

Alain Cordier

J'essaie toujours de marier linterpellation du philosophe et nos pratiques.
Emmanuel Hirsch a posé une question tout a fait redoutable en nous demandant si,
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faute de disposer de la dignité, de la liberté, de I'autonomie comme valeurs trans-
cendantes, nous aurions d'autres concepts a proposer. Telle est précisément la
source de notre trouble. J'ai envie de vous répondre que je ne dispose de rien
d’autre a proposer, et pourtant je suis convaincu que je ne peux pas me satisfaire
de cette position.

On parle de la souffrance, de la mort. Il s'agit peut-étre de moments au cours des-
quels l'autonomie comme la liberté perdent leur signification immédiate.
Contrairement a Robert Misrahi, j'ai la vision d’'un chemin qui s'ouvre, méme lors-
quil'y a la mort.

Dans I'exercice de la médecine et de I'acte de soin, je congois certaines limites dés
lors que jignore qui est maitre de la vie, et si je poursuis mon interrogation, je me
demande si on est le maitre de son existence. Selon moi, la sérénité que vous
essayez de décrire en vous référant a Socrate ne procede pas de la raison et donc
de mon consentement, de ma liberté, de mon autonomie, mais la paix viendra plu-
tot de I'abandon a une autre volonté. Cet abandon a une autre volonté renvoie a ce
que je suis obligé de vivre en tant que soignant, quand la faiblesse m’oblige, moi
qui suis supposé capable de maitrise.

Autre fagon de m’exprimer, la mort d’autrui constitue un scandale plus important
gue ma mort. Au sens de ce que nous sommes, plus qu’un philosophe, j'estime que
le médecin doit étre un saint. Il doit avoir cette capacité de considérer l'autre
comme le plus important. Dans ma fonction, je souhaite interpeller I'institution hos-
pitaliére au regard des devoirs qui lui échoient, notamment lorsqu'il lui appartient
d’assurer la dignité, la liberté et 'autonomie de la personne malade. Mais en méme
temps, mon réle consiste a nous confronter a l'insuffisance de ces concepts, de ces
droits pour décrire et donc restituer cette complexité de la réalité.

Il'a été fait allusion ce soir aux déterminismes biologiques. Ils sont tels qu'ils pro-
duisent un homme capable de liberté. Ce qui est encore plus mystérieux, c’est que
cet homme capable de liberté soit aussi capable de la nier au nom de sa respon-
sabilité ; d’'accepter que I'autre domine la situation. Je souhaite que dans notre ins-
titution hospitaliere nous soyons vraiment capables de donner le plus fort contenu
possible a ces concepts. Pour ce faire, il convient en permanence de les accepter
et de les dépasser. La traduction concréte de mon propos renvoie directement a ce
que chacun d’entre nous vit tous les jours.

Je suis sr que notre métier de soignant consiste a étre capable de vivre I'affecti-
vité mais aussi de la dépasser. Il nous appartient également de découvrir que, pour
une part, 'homme éprouve un désir de joie et de satisfaction, mais que, d’'autre
part, il ressent ce désir de dépassement de soi-méme et peut-étre méme de sa
propre joie. Nous sommes tous humbles devant I'événement de la relation & assu-
mer.
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Michel Baur

La dignité releve aussi de notre capacité d'attribuer et donc de reconnaitre a l'autre
les représentations morales de ce qu'il ressent. En d’autres termes, on soigne bien
parce que I'on est soi-méme un autre. Le soignant disposant de cette capacité
mentale de se représenter la souffrance de l'autre en arrive a percevoir I'autre
comme lui-méme. Si 'on comprend la personne malade comme atteinte d'une
affection qu’on pourrait éprouver soi-méme, on manifeste a son égard une attitude
éthique plus juste mais aussi de plus grande proximité.

Serge Herson

Dés lors que I'on ne peut plus proposer d’honorer comme on le souhaiterait cette
dignité pleine et entiére de 'homme malade, ce qui demeure malgré tout n'est-il
pas le sens de la relation ?

Jean de Savigny

Dignité, liberté, autonomie constituent-elles des notions qui résument notre attitude
a l'égard de la personne malade ? Je me demande si un soignant qui suivrait notre
conversation ne nous trouverait pas trop froids et distants. Comme I'a exprimé
Philippe Denormandie, on touche le malade, on lui témoigne notre attention par des
gestes gratuits. Les dimensions d’amour, d’affectivité, de sensibilité, de générosité
nous ont peut-étre fait défaut au cours de cette discussion. Tout ce qui apporte
quelgue chose de plus, d’'une nature différente que le simple respect des principes
développés ce sorr.

Martine Ruszniewski

Il s’agirait peut-étre d’'une certaine relation empathique. C'est ce que disait Serge
Herson du point de vue de la relation, c'est-a-dire compter encore pour l'autre.
Autrement dit, jusqu’a la mort est-ce que ma vie a encore un sens pour vous ?

Robert Misrahi

Il est clair que les concepts de dignité, de liberté et d’autonomie sont pour moi,
comme pour vous tous, insuffisants. Les concepts ultimes que je mets en avant sont
le désir et la joie. Je suis donc étonné que vous me reprochiez d'étre froid. Ma
conception de l'existant humain est concrete. Pour moi, I'individu humain est désir.

Désir ne signifie pas mouvement incessant et dramatique vers I'impossible, mais
mouvement dirigé vers des satisfactions qui, bien entendu, sont représentées dans
leur niveau le plus haut par la relation & autrui ou par I'affectivité. J'essaie de récréer
un vocabulaire plus exigeant que le vocabulaire traditionnel. Je remplacerais volon-
tiers affectivité par existence. Ce dont la médecine moderne est consciente, c’est
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que le rapport entre le médecin et son patient ne saurait étre abstrait. Je critique la
morale parce que je critique les rapports abstraits. On ne soigne jamais quelgu’un
par devoir ; on soigne par amour. La peine, I'effort, la fatigue, le temps, les sacri-
fices et la vie que tous les soignants consacrent a leurs malades prouvent bien que
chacun sait qu'il ne s’agit pas de rapports abstraits. Il s'agit des enjeux de I'huma-
nité heureuse elle-méme. Les deux piliers de 'humanité heureuse sont le soignant
et le philosophe !

IIn’y a pas d'autre signe d’appartenance a une société ou de confirmation du sens
de I'existence d’autrui que le travail pour sa joie. C'est-a-dire le souci concret mani-
festé a I'égard de celui qui est malade. Le rapport au malade est tout a fait spéci-
fique. Il sagit d’un rapport de donation de sens et de donation de vie. Il y a la géné-
rosité, engagement et risques a prendre. Cela doit étre concu dans la plus grande
clarté, la plus grande ouverture et la plus grande générosité.
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Dignite, autonomie et responsabilite de [a personne soignee au
sein de 'institution hospitaliere

M.-L. Viallard, M. Deloche, M.-O. Cavelier, S. Dupont, S. Junique, A. Kurtz, A. Lafay, M. Nouvian,
K. Orfali, S. Talenton, J. Zolla*

De la théorie a la pratique

Les notions de dignité, d'autonomie et de responsabilité de la personne soignée au
sein de l'institution hospitaliére obligent a deux types de travaux. L'un théorique fait
appel, entre autres, a la philosophie, la sociologie, la psychologie, I'anthropologie, le
juridique, etc. L'autre, plus pratique, emprunte le chemin de I'expérience quotidienne
des différents acteurs impliqués dans ou intéressés par le domaine de la santé.

Nous inscrivons, volontairement, notre démarche au sein de la quotidienneté, au-
dela des mots et des concepts, dans la réalité des faits. Pour ceux qui voudraient
s'intéresser plus en profondeur & I'aspect théorique de la question, une bibliogra-
phie est proposée en fin de texte.

Des conceptions personnelles

Avant de se confronter aux situations concretes, il convient de rappeler que cha-
cun congoit sa conception personnelle des notions de dignité, d’autonomie et de
responsabilité, bien au-dela des définitions académiques. Cette conception propre
est intimement liée a I''mage que chacun se fait de lui-méme, de sa propre dignité,
autonomie ou responsabilité. Selon Emmanuel Kant, la dignité est inhérente au
simple fait d’exister, de vivre. Pour Marie-Louise Lamau, la dignité pourrait étre
consubstantielle a la raison. Notre capacité a nous ressentir comme étre de dignité
reste néanmoins dépendante de I'expérience présente et du regard de lautre
comme du mien propre. En cela, la dignité constitue un concept a la fois transcen-
dant et immédiat. Il en est de méme pour les concepts d’autonomie et de respon-
sabilité. In fine, c’est la question de 'humanité, telle qu'elle nous concerne dans nos
quotidiens qui se pose. Robert Misrahi considere I'étre humain comme une unité
corps-esprit, comme un sujet libre, matériel et spirituel donc a la fois digne, auto-
nome et responsable.

* Voir liste compléte page 518.
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Notre propos vise a ramener nos réflexions théoriques sur le terrain de nos expé-
riences. Au sein de nos hopitaux, quelles sont les situations qui mettent en cause
la dignité, 'autonomie et la responsabilité des patients ? De nombreux exemples,
non exhaustifs, peuvent étre proposés. lls paraitront banaux, désuets, mais ils
posent véritablement et simplement la question de 'Homme. Au-dela des faits,
chaque exemple nous oblige a repenser notre action, notre fagon d’exercer nos
métiers. Chacun nous amene a la question du sens, sens de I'Homme, sens de nos
pratiques, sens de nos prescriptions, de nos soins, de nos décisions comme de
nos comportements. Nous sommes au cceur de la réflexion éthique, au coeur de la
philosophie. Et pourtant, nous ne renongons en rien au concret.

Une liberté étouffée

Prenons le cas d'une personne le plus souvent agée, grabataire mais en posses-
sion de toutes ses facultés intellectuelles, relationnelles et psychiques. Cette per-
sonne souhaite se laver les dents aprés chaque repas. Elle ne peut le faire seule.
Le personnel ne peut pas toujours répondre a cette attente et ce, quel qu’en soit le
motif. On constate dans cette situation, une mise en cause indirecte de la dignité et
de l'autonomie de cette personne. S'agit-il vraiment d’une impossibilité « maté-
rielle » comme une insuffisance de personnel ou une surcharge de travail ? ou alors
d’un probléme de motivation du personnel, de diligence, d'incompréhension de la
demande, d’une non-interprétation adéquate ou encore d’'une non-considération ?
La responsabilité des professionnels est ici engagée au sens de notre responsabi-
lité vis-a-vis d'autrui. Au-dela, linstitution et son organisation doivent se sentir
concernées, interpellées.

Une personne agée ou un patient grabataire qui souhaite bénéficier de soins de
pédicurie réguliers ne peut que tres exceptionnellement étre satisfait. Un patient
peut également souhaiter que ses draps soient changés quotidiennement. Les
arguments qui lui sont alors souvent opposés sont le colt de la lingerie, la disponi-
bilité ou la bonne volonté du personnel. Une telle situation révéle I'absence de
réponse au désir, a la demande du patient. La liberté du patient est contestée. Au-
dela, sa dignité, son autonomie et sa responsabilité ne peuvent s'exprimer. Elles
sont toutes trois étouffées. Peut-étre pour de bonnes raisons, peut-étre pour de
mauvaises raisons. Cela peut aller jusqu’au commentaire, expliquant au patient
qu’a son domicile, il ne change pas la lingerie du lit quotidiennement. Mais sa lite-
rie personnelle n'est stirement pas recouverte d'une alése en caoutchouc ! A son
domicile, il ne sue sirement pas autant qu'a I'nopital, il ne mange pas et ne passe
pas la majeure partie de son temps dans son lit !

La « lourdeur » des patients pris en charge et leur dépendance grandissante ne
sont en rien valorisantes pour les paramédicaux ou les médecins. L'intérét porté a
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la dignité, 'autonomie et la responsabilité de la personne hospitalisée — a leur
expression et respect — pourraient favoriser l'intégration de valeurs de nature a
améliorer ce type de situation.

La possibilité d’exprimer et de vivre des rites religieux ou de respecter des pra-
tiques culturelles, voire la possibilité d’en évoquer la possibilité avec un interlocu-
teur participe a la prise en considération de la dignité, de I'autonomie et de la res-
ponsabilit¢ de la personne hospitalisée. La Charte de la personne agée
dépendante en institution comme la Charte du patient hospitalisé expriment claire-
ment que « les désirs de cette personne doivent étre pris en compte ». Méme si
nous sommes attentifs a cette disposition, avons-nous toujours les moyens per-
mettant d'y parvenir ? Référons-nous a un exemple réel. Il s’agit d’'une personne
agée d’environ 65 ans, atteinte d’'un handicap I'obligeant a vivre en fauteuil roulant.
Cette personne avait conservé de nombreux contacts extérieurs qui s'avéraient fon-
damentaux. Elle avait souhaité de maniere insistante se rendre a un spectacle des
« Folies Bergéres ». Elle est décédée un an aprés la premiére demande qu'elle
avait exprimée sans que son voeu ne soit exaucé ! En fait, personne n'avait envi-
sagé d’aider cette personne a organiser cette sortie, alors qu’elle pouvait financer
non seulement sa place mais aussi son déplacement. En dépit de sa dépendance
physique, cette personne avait pourtant clairement exprimé ses besoins de liberté,
de responsabilité et d’autonomie. Cette expression s’est manifestée dans le dire
mais ne s'est pas réalisée dans I'agir ni dans les faits. Sa dignité, pour respect
gu’elle fut par ailleurs, a vu sa liberté et son autonomie bafouées.

La dignité dans l'institution

Le statut de la personne hospitalisée

Attardons-nous sur la rigidité de l'institution hospitaliere, par exemple, en ce qui
concerne les autorisations de sortie. En poussant a I'extréme, on pourrait trouver
des similarités entre monde hospitalier et monde carcéral. Pour sortir le week-end,
il est nécessaire de solliciter une permission ! Dées son arrivée a I'nopital, le patient
est de maniere quasiment systématique invité a se dévétir et a endosser — assez
souvent — la «tenue réglementaire », la fameuse chemise prétée par I'hdpital.
Négation de soi jusqu’a ne plus avoir le choix de ses vétements ou sous-vétements.
Une fois hospitalisé, il lui faut manger a heures fixes, déterminées non par sa sen-
sation de faim mais par le réglement. Le soir, le repas est souvent terminé aux alen-
tours de 19 heures. Dés lors, force est d’'admettre que le statut de la personne hos-
pitalisée est mis en cause. On assiste a I'équivalent d'une mise sous tutelle. En
d’autres termes, l'institution assiste le malade, au besoin, sans prendre son avis. I
s'agit d’'une déresponsabilisation du patient. Derriere la dignité, I'autonomie et la
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responsabilité de la personne hospitalisée, la question du projet ou « bien » visé se
pose. Quel est ce bien ? Comment le définir 7 Qui peut définir et déterminer le
bien ? Le bien du malade doit-il étre sacrifié sur I'autel du bien collectif ou du bon
fonctionnement de l'institution ? Le bien du malade est-il secondaire par rapport au
bien de l'institution, du personnel ou de I'organisation ? Quel est le rapport du bien
avec la dignité, 'autonomie, la responsabilité et I'efficacité ? Rentabilité, gestion ou
étre humain ?

Nous sommes toujours dans le concret mais confronté & une interrogation philoso-
phique. Quel meilleur exemple démontre la nécessité de I'éthique ? Comment
mieux prouver que la réflexion éthigue constitue la philosophie du concret et qu’elle
peut étre accessible a tous ? I suffit de prendre ou de se donner le temps indis-
pensable pour y souscrire.

La valeur de la personne

Lorsque I'état général d’'un patient s'altere ou qu'il parvient au terme de sa vie et
que par « besoin de lit », on est amené a lui faire partager la chambre avec une
autre personne, notre problématique est directement en cause. A la fois pour le
patient en état précaire, fragilisé et pour la personne qui partage la chambre
comme pour leurs proches et le personnel. Dans de telles situations, quelles
valeurs accorde-t-on a I'existence d’'une personne, a son intimité, a son mourir, a
la réaction ou aux demandes du personnel qui s'efforce souvent de préserver
malgré tout son intégrité ? Quelle dignité, quelle autonomie, quelle responsabilité
lui reconnait-on lorsqu’il semble révoqué — au méme titre du reste que son voisin
de chambre - et réduit a cet état « d'objet » exclu du champ de toute considé-
ration humaine ? Niée et spoliée dans ses droits fondamentaux, la personne est
abolie.

Qui n'a jamais assisté a cette situation fréquente dans la vie institutionnelle, lors-
gu’une personne est installée sur le bassin a 'arrivée de la visite médicale com-
prenant le chef de service, les chefs de clinique, les internes, les étudiants hospi-
taliers et infirmiers, les infirmieres, voire une secrétaire ? Parfois méme, c'est dans
un tel contexte qu'est engagé un interrogatoire médical ! Que peut vivre et ressen-
tir cette personne ? Qui s’en préoccupe ? Il en est de méme en ce qui concerne les
examens cliniques répétitifs — parfois trés intimes comme les touchers pelviens sou-
vent nécessaires, les auscultations ou les palpations. Pire encore, ce type d'exa-
mens est pratiqué en présence de la « cour » constitutive de la visite du service.
Impudeur ? Impudence ? Obligation médicale ou organisationnelle ? Foire aux bes-
tiaux ? Attaque de la dignité de la personne hospitalisée ? Chosification de I'hu-
main ? Décidément, nos pratiques semblent bien déshumanisées, méme si nous ne
nous inscrivons pas dans une logique de pudibonderie.
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Le regard de l'autre

L'importance du relationnel

Souvent, trop souvent, le relationnel est considéré comme tres inférieur — en termes
d'intérét ou de valorisation — par rapport aux techniques médicales ou de soins.
L'aspect psychologique de 'approche du patient est trés souvent dénig, tourné en
dérision. Pourtant, il suffirait de peu pour restaurer ou préserver la dignité, 'auto-
nomie et la responsabilité des patients. Qu'avons-nous donc a nous défendre
ainsi ? Comment expliquer notre malaise, notre mal-étre pour refouler ce qu'il y a
d’humain en nous en le refusant & autrui ? Beaucoup, pour ne pas dire I'essentiel,
se joue sur des détails quotidiens. Le respect de la pudeur, les désirs de la per-
sonne, 'écoute de ce qu'elle souhaite nous dire constituent des moyens qui per-
mettent d’affirmer et de préserver les valeurs que représentent selon nous la
dignité, I'autonomie et la responsabilité des patients hospitalisés. Par notre regard,
a travers nos paroles, nos gestes, nous pouvons exprimer nos valeurs comme notre
humanité. Rien n'est inéluctable. Notre logos, discours sur 'homme, les valeurs, la
quéte du bien, de notre bien, du bien d’autrui, n'a de sens que si notre praxis, notre
dit a travers notre dire, notre fait a travers notre agir signifient, tous en cohérence,
notre considération de I'étre, de celui ou celle que nous prenons en charge.

Nos professions nous obligent a aborder notre pratique soignante en tant que
médecin ou paramédical, comme notre pratique administrative, avec le souci de
concilier connaissance, technique et humanisme. Nous sommes au service d'une
personne a reconnaitre dans son inaliénable valeur, quel que puisse étre son état
physique ou psychique. En luttant pour recouvrer sa santé, le patient vise égale-
ment & retrouver la faculté d'exprimer totalement sa liberté d'étre a travers l'affir-
mation de sa dignité, de son autonomie et de sa responsabilité.

Sa situation de personne malade est complexe et douloureuse. Il est en quéte d’un
pourquoi. Pourquoi cette maladie ? Pourquoi moi ? En quéte d’'un comment.
Comment vivre avec cette maladie ? Comment lutter 7 Comment signifier ce que je
suis malgré la maladie ?

Les soignants, médecins ou autres, peuvent aider a redonner sens a une vie mal-
gré la maladie, malgré Iimminence ou immanence de la mort. C’est ce souci du
donner sens qui inspire et justifie notre engagement afin que soient préservées la
dignité, 'autonomie et la responsabilité du patient hospitalisé.

La volonté de changer

Comme nous 'avons annoncé en début de texte, nous n'apportons pas de solution
« clé en mains ». Nous espérons seulement avoir ouvert quelques pistes. Il en
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existe d'autres. Chacun repérera I'absence de tel ou tel événement qui I'a interpellé
dans son exercice ou son expérience personnelle, avec slrement d'autres
approches et propositions a soumettre a la discussion. Seule certitude a partager,
puisque c’est de 'Homme dont il s'agit : il faut perdurer dans la volonté de changer
les choses et donc d’exprimer nos convictions a travers nos réalisations quoti-
diennes. Notre souci témoigné a la dignité, a 'autonomie et a la responsabilité des
uns comme des autres nous renvoie a notre conscience individuelle. Bien plus qu'a
notre pratique, notre fonction ou notre réle, c’est a nos valeurs personnelles que
nous sommes ainsi confrontés. C'est parce que notre sens est en devenir a travers
notre évolution propre, que I'absence de réponse ou de vérité absolue ne doit en
rien nous décourager. Il reste tant a dire, tant a faire, tant a comprendre ! Peu
importe, puisque I'homme et son humanité nous passionnent, nous guident dans
notre pratiqgue comme dans notre pensée. C'est peut-étre faire preuve de respon-
sabilité, d'autonomie comme de dignité. La est notre humanité.
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Pour Une analyse dea violence institutionnelle

M. Saffy, F. Santi (de), A. Delécaut, M. Laporte, C. Purce-Joxe*

La confrontation aux problémes de violence directe et de maltraitance sur les per-
sonnes &gées, nous a incité a mieux comprendre de quels cercles vicieux cette vio-
lence était 'aboutissement. Ensuite, nous est apparue la nécessité d'élargir notre
étude, de confronter nos réflexions a d'autres réflexions et d’autres expériences.

Un esprit d'indignation

L'Espace éthique nous a procuré la possibilité de rencontres avec d’autres profes-
sionnels (psychologues, cadres-experts, surveillantes générales), au sein d'un
groupe gue nous avons créé, mais aussi plus largement, avec les membres
d’autres groupes Miramion. Pour riches que soient ces rencontres et ces confron-
tations, elles ne rendent pas pour autant trés aisée cette étude de la violence, tant
il'y a de tabous a lever, de non-dits a exprimer et de routine a démonter — jusque
dans nos propres fonctionnements avant de définir, d’explorer et de mettre en
exergue la violence sécrétée par linstitution. Il convient d'ajouter que parler de la
violence fait affleurer des souffrances et des interrogations multiples. C’est pour-
quoi, il nous a fallu apprendre a cultiver un esprit d'indignation sans basculer dans
la banale colere. Nous nous sommes interrogés sur la légitimité méme de notre
groupe ainsi que sur sa possibilité d’exister.

Analyser nos comportements

Peut-on parler de la violence ? Le mot choque, déplait, éloigne d’éventuels partici-
pants. Le mot violence a des représentations tellement polymorphes que chacun
peut y voir ce qu'il veut, laissant de coté ce qui dérange. Une personne hospitali-
sée, bousculée ou violentée, cela semble évident. Mais, quand elle est « simple-
ment » niée par l'indifférence, la froideur pseudo-professionnelle, ou le reglement
bétement appliqué, il est plus malaisé d’en prendre conscience. Et surtout, la vio-
lence physique implique certains acteurs qui sont le plus souvent, hélas, au plus
bas de I'échelle hiérarchique mais au plus prés du malade.

* Voir liste compléte page 529.
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Démonter les mécanismes plus subtils d’'une violence indirecte, nous pousse a
analyser les comportements de tous les professionnels, médecins, soignants,
administratifs, personnels de direction, etc. Cela se révele beaucoup plus com-
plexe et beaucoup plus dangereux également ; il nous faut étre lucide sur les résis-
tances, les enjeux de pouvoir, ainsi que les mauvaises volontés diverses, et ne pas
nous laisser emporter nous-mémes par un pessimisme autodestructeur pour notre
recherche.

Les causes d'une situation

Il 'nous importait donc de définir la violence générée par I'institution. Tout d’abord,
il ne fallait pas craindre d'évoquer les coups, les injures et les humiliations — mais
oui ! surtout en psychiatrie, gériatrie et pédiatrie — subis par les malades. Puis, dans
un deuxieme temps, il convenait d’analyser ce qui pousse les professionnels a de
telles exactions, et donc quelles violences ils subissent eux-mémes. Par exemple,
un aide-soignant envoyé contre son gré dans un service de gériatrie, n'est-il pas en
risque, au terme d’une plus ou moins rapide perte de motivation, de devenir irres-
pectueux, voire violent ? Mais qui sera réellement responsable, s'il y a passage a
I'acte : 'aide-soignant ? 'encadrement ou I'instance de nomination ? Et qui sera res-
ponsable du découragement de I'équipe dans laquelle on aura envoyé cet aide-
soignant en « punition » ?

Pouvoir et violence

Respect et dignité

L'institution hospitaliere chargée de restaurer la santé, de calmer la souffrance et
parfois d'accompagner la mort, se doit d’étre centrée sur le respect des malades
confiés, et sur la dignité de la personne humaine, déja mise & mal par la maladie.
Cette dignité fragilisée par la maladie devrait nous obliger, nous, professionnels de
la santé a un respect absolu. Cependant, si les malades hospitalisés — comme
d’autres « minorités » souffrantes — ont eu besoin que I'on établisse pour eux des
chartes garantissant leurs droits, cela ne révéle-t-il pas que les Droits de I'nomme
ne sont qu'insuffisamment reconnus comme régles universelles ?

Entre discours et réalité

Les professionnels intervenant a I'hépital placent le malade au centre de leurs
déontologies, de leurs intentions et de leurs discours. Cependant, il suffit de vivre
de l'intérieur une hospitalisation, pour faire I'expérience amere de la distance entre
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discours et réalité. L'hospitalisation nous apprend trés vite que I'hdpital est un lieu
de pouvoir : pouvoir des mots, des gestes, des décisions et des relations. Mais le
malade n'est pas celui qui a le pouvoir. Il nous faudra étudier les liens du pouvoir
et de la violence, liens ancrés dans l'institution, tellement liés a elle qu'ils en forment
parfois le tissu intime.

Le dévouement, la conscience professionnelle, I'accueil, la compétence et le res-
pect constituent des valeurs motrices de l'institution hospitaliére et de ceux qui'y
évoluent. « La faiblesse de 'homme couché s’impose a la force de I'homme
debout. » Cette assertion, chére a Alain Cordier est humainement forte, mais a
aussi une perspective philosophique. Trop souvent, concretement, les malades
couchés vivent (et meurent parfois) aux mains (au pouvoir) des hommes debout. Le
passage de I'homme (singulier) et des idéaux qui devraient nous guider, aux
hommes pluriels de la réalité, établit la distorsion vécue dans le quotidien par les
malades entre le discours et les méthodes.

Il nous intéresse d’étudier ce qui se situe dans la zone vécue réellement par les
patients, mais aussi par les intervenants de I'hopital qui ont obligation de respect et
ne sont pas souvent eux-mémes respectés intrinsequement. Nous voulons réfléchir
graduellement sur :

— notre propre violence et nos motivations intérieures a l'analyser ;

— la violence évitable ou pas des soins, des mots touchant les soins et des déci-
sions de soins ;

- la violence des choix économiques qui nient souvent I'humanité alors qu'ils
devraient étre porteurs d’humanité ;

- la violence des relations hiérarchiques, de I'encadrement et du management,
infiltrée des idées du libéralisme dur des entreprises privées.

L'aulne des réalités vécues

Notre volonté s'efforce également d’appliquer a notre réflexion le doute systéma-
tigue porté sur les pratiques de soins, de relations et de gestion, d'échapper a la
litote, du politiquement correct et de redécouvrir le sens noble de la polémique
comme méthode de dissection des apparences et de la démagogie.

Nous sommes conscients qu'il faut nous préserver une force de provocation, et ne
pas craindre les réflexions décapantes afin de débusquer les non-dits et les
pseudo-consensus. Enfin et surtout, il nous faut sans cesse étre humbles, ne pas
raisonner dans l'autosatisfaction, ne pas oublier les enjeux de vie et de mort qui
sont au coeur de I'hdpital, les enjeux du pouvoir, et rester sceptiques, au sens créa-
tif du terme afin de ne pas participer, nous-mémes, a cette violence institutionnelle.
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Il'y a effectivement, risque pour notre groupe, ainsi que pour les autres groupes
Miramion a étre « I'alibi éthique », la fagade vernie d'une réalité craguelée, si nous
ne réajustons pas sans cesse la réflexion que nous menons & l'aulne des réalités
VECUEs.

La réflexion éthique sur la violence, ne peut se mener qu'au contact permanent
avec le quotidien, tout en prenant de la hauteur quant aux émotions et aux réac-
tions affectives. Il ne nous faut pas oublier que pendant que l'institution nous per-
met de réfléchir — et c’est bien elle, qui nous le permet —, la violence se perpétue,
s'insinue dans la « langue de bois », dans I'écrasante hiérarchie — dont le malade
est le dernier petit rouage -, dans les choix économiques de santé, dans les for-
mations des professionnels mais également dans les instances de sanction des
personnels.

Donc, si notre réflexion trouve une légitimité, c’est dans I'espoir que notre travail
aboutira a la propre disparition de notre groupe, le jour ou toute violence aura été
éradiquée (7), mais surtout, en attendant, avec cette volonté d'étre le « grain de
sable » dans le ronron huilé de 'autosatisfaction et de I'nypocrisie qui constitue-
raient les masques particulierement pernicieux dont serait affublé le questionne-
ment éthigue que nous avons tant besoin de susciter.
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Pratiques radiologiques et enjeux de soin

V. Roelens, J. Besse, M. Fauchoix, M. Krauze, C. Legrand, M. Muller, J.-L. Navarro, S. Queroix,
D. Tomasini, L. Van Offel*

La dignité et le respect du patient, que ce soit dans son intimité, sa pudeur, son
bien-étre et sa liberté, doivent étre préservés lors des soins, des toilettes, des trai-
tements, des radiographies et des brancardages c’est-a-dire a tout moment de son
séjour hospitalier. La personne hospitalisée doit étre traitée avec égard et ne doit
en aucun cas souffrir de propos ou d'attitudes équivoques de la part du personnel.

Nous, manipulateurs, en tant que professionnels de santé mais aussi qu'étre
humain sommes soucieux du respect de notre patient.

Les problemes rencontrés

L'Ecole de radiologie de I'hépital de la Salpétriére a organisé, en partenariat avec
I'Espace éthique de I'AP-HP, deux journées de réflexion sur I'éthique et la déonto-
logie du manipulateur.

Les manipulateurs et cadres présents ont participé avec beaucoup d'intérét a cette
session en s'exprimant sur leur maniére d'appréhender I'éthique dans leurs pra-
tigues professionnelles. Les participants s'accordent a reconnaitre que la position
d'interface du manipulateur entre les services des soins et les médecins radio-
logues ne Iui permet pas d’accomplir ses actions professionnelles selon I'éthique
souhaitée.

Les participants conviennent que cette situation est le résultat d'une absence de
réciprocité de la reconnaissance professionnelle qu'ils attendent des médecins et
des services de soins.

Impuissants face a cette situation, les manipulateurs éprouvent souvent un senti-
ment de frustration, heureusement pondéré par la satisfaction que leur expriment
les patients lors des examens.

La seule marge d’autonomie relevant de I'autorité du manipulateur vise a la qualité
de résultat, puisque le décret qui fixe leurs attributions place I'ensemble de leurs

* Voir liste compléte page 518.
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activités sous la responsabilité et la surveillance d'un médecin. A I'opposé des
infirmieres, il n'existe pas de document formalisé concernant le réle propre du
manipulateur.

On pourrait admettre que la déontologie nexisterait pas sans projet moral bien que
le consensus d’équipe semble étre préférable a la décision médicale. Pour les
manipulateurs, il parait indispensable de continuer & développer la relation de com-
munication établie avec les patients, méme en I'absence de la double vision en
amont et en aval de celle-ci.

Cet espace de liberté est a garder ou a saisir !

Enfin, il reste au manipulateur la capacité d'adaptation a toutes les situations en
favorisant l'intuitif : que dire au patient ? Que faire face a une compétence médi-
cale ? D’autres questions sont restées pour l'instant sans réponse, mais n'est-ce
pas la le fond méme de I'éthique de solliciter plus la question que les réponses pos-
sibles ?

Le manipulateur doit revendiquer un espace éthigue autonome, en apportant ses
compétences dans le chainon du diagnostic médical, pour la dignité de notre pro-
fession.

Afin de pouvoir évoquer et approfondir les questions relatives aux enjeux éthiques
de leur exercice professionnel, des manipulateurs ont mis ainsi en place un groupe
Miramion qui constitue pour eux un lieu désormais indispensable a la réflexion
qu’ils souhaitent développer.

Que nous manque-t-il ou plutét quels sont nos handicaps pour y parvenir totale-
ment ?

Pour le manipulateur se soucier du patient est parfois difficile.

Les nouvelles techniques

En effet, lutilisation des techniques nouvelles, I'apprentissage poussé quelles
nécessitent, I'exigence d’une amélioration permanente de leur qualité et de leur
sécurité constituent les préoccupations quotidiennes des manipulateurs. Ces
enjeux font hélas passer au second plan le patient auxquelles ces techniques sont
pourtant destinées.

L'approche globale

Le deuxiéme élément nous faisant défaut concerne I'approche globale afin de
prendre soin de notre patient efficacement. Nous le connaissons a travers une
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demande de radio ou figure son nom, son prénom et la zone a explorer. Nous ne
connaissons pas ses attentes, ses angoisses, son histoire, et son environnement.

Tout acte médical devrait étre replacé dans son contexte d’ensemble pour une
meilleure compréhension. C’est également vrai pour le kinésithérapeute qui n'est
pas suffisamment informé de ce que I'on attend de lui ou pour les examens qui sont
envoyés au biologiste.

La demande de radio est rarement signée. Quel peut-étre alors notre interlocuteur
dans le service de soins ? Qui est ce patient en dehors d'un organe & radiogra-
phier ? Ou situer I'intérét de notre travail ?

L'organisation
L'organisation interne du service de radiologie n'est pas toujours facilitante.

Ce n'est pas un organe ou une pathologie que I'on scannérise ou que I'on radio-
graphie, mais un étre humain avec sa personnalité. Chaque cas est particulier et
devrait pouvoir se traiter en fonction de ses attentes et de ses besoins propres.
Monsieur X souhaitera peut-étre, avant son IRM davantage d’explications qu'un
autre patient. Mais ce temps n’est pas prévu dans la planification !

Le manque de motivation

Le dernier point, plus subjectif, renvoie a un manque de motivation de certains
membres du personnel. Cela peut-étre dl & I'évolution des professions, nous
sommes passés du désir de travailler dans le secteur médical a celui d’exercer un
métier rémunéré. Ceci peut s'expliquer également par la remise en cause des
valeurs culturelles et personnelles de chacun. Le civisme, I'honnéteté, font place a
Iindividualisme, a la préoccupation de soi et a 'argent. Comment y remédier ?

Les solutions degagees

Le sens de I'équipe

Ce bien étre auquel le patient est en droit de prétendre en tant qu’étre humain doit
étre pergu par chacun d’entre nous. Ce bien étre se partage, il infere sur I'environ-
nement professionnel. Une relation de bonheur est réciproque, méme si elle est
personnelle.

Je crois que le réle du cadre consiste a prendre en compte ce type de préoccu-
pations. Une équipe forte et solidaire — et cela quel que soit le grade hiérarchique -
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contribue & un dynamisme bénéfique au patient, en étant a son écoute, juste et sou-
cieux de linformer, sensibilisant ainsi chacun des intervenants aux problemes
moraux inhérents & sa responsabilité.

Ce bien-étre dispensé par le professionnel peut étre verbal et comportemental.
Leffet sur le patient sera ainsi plutét d’ordre comportemental.

L'organisation du travail

En ce qui concerne l'organisation du travail, il faut donner les moyens a son équipe
afin qu’elle évite de mauvaises pratiques s'agissant de la qualité du résultat, mais
aussi d'occasionner des souffrances inutiles au patient, qu’elles soient psychique
ou physique.

Le manipulateur doit avoir le temps d'identifier la ou les demandes de son patient.
Celui-ci peut venir pour étre soulagé, rassuré, écouté et soigné.

On parle de prise en charge globale du patient, cela est tres difficile pour le mani-
pulateur. Nous sommes tous impliqués autour du patient. Une vision d’ensemble est
indispensable et seule son infirmiere peut nous la donner. Elle posséde un role
essentiel dans I'accompagnement du soin.

Lorsque nous souhaitons des renseignements cliniques ou le dossier d’'un patient,
c’est dans son intérét, pour ne pas mettre en jeu sa sécurité et pour le respecter
tout simplement.

L'infirmiére reste l'interlocuteur naturel du patient, elle peut nous transmettre les
informations utiles le concernant. Utilisons les relais que sont les brancardiers, les
ambulanciers et I'aide-soignant qui accompagnent le patient. Personnels souvent
négligés mais dont le role est indispensable.

La formation

Les formateurs jouent un réle important, ils transmettent une double compétence :
celles du soin et de la technique & part égale. Le dipléme d’Etat en 3 ans a permis
de développer cette réflexion avec un programme spécifique de psychologie et
d'éthique.

Dans l'intérét du patient, nous devons agir tous ensemble. Méme si aujourd’hui, une
crise de la culture touche le soignant, et que les fondements, la tradition et les
valeurs semblent s'effacer, il nait ou naitra de toutes nos pensées, de toutes nos
réflexions une sagesse et une espérance nouvelles. La persévérance doit consti-
tuer notre guide, car se soucier du bien étre d’autrui et s'attacher a faire « bien »
semble & la portée de chacun d'entre nous : dire bonjour, serrer une main...
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Le soin apres la vie en chambre mortuaire

B. Goyallon, M. Romiguiere, J. Bordes, P. Brou, G. Corcket, F. Duménil, M. Goumon, E. Hirsch,
J.Y. Noél*

La fonction du soignant en chambre mortuaire

Aujourd’hui, pour ceux qui travaillent dans les chambres mortuaires des hopitaux
de I'Assistance Publique-Hbopitaux de Paris, réussir le métier de soignant, plutot
que de se limiter a des pratiques routinieres, c’est vivre en surmontant le défi sui-
vant : étre reconnu comme acteur de soin dans la continuité de 'ensemble des mis-
sions de soin de I'hopital afin de permettre aux familles des personnes décédées
de disposer du temps nécessaire a I'organisation des obseques selon la volonté du
défunt et les valeurs fondamentales de la famille, dans un cadre réglementaire.

Le but du groupe vise a donner une visibilité a la pratique quotidienne en chambre
mortuaire — une légitimité éthique — un aspect autre qu’administratif de maniére a
favoriser la qualité des soins. De telle sorte que nous serons en mesure de mieux
adapter nos comportements face a I'angoisse de la mort. On ne peut pousser jus-
qu’au bout le déni'!

A chacun de s'impliquer dans une démarche personnelle avec respect, intégrité et
honnéteté pour réfléchir aux sollicitations relevant des missions de ce service au
service de tous.

Le sens de I'activité en chambre mortuaire

La question fondamentale consiste @ comprendre le sens de I'activité de ce lieu
portant I'appellation officielle de chambre mortuaire mais tres diversement nom-
mée : morgue, amphithéatre des morts, salle de repos, funérarium..., termes par-
fois inappropriés. Pourtant leur choix n’est pas fortuit !

La valeur d'étrangeté attachée aujourd’hui a ce lieu parait indéniable. Pourtant,
dans chaque hopital de I'AP-HP, il existe une chambre mortuaire. De ce fait, entre
le monde des morts et celui des vivants, une continuité de pensée se laisse conce-
voir méme confusément.

* Voir liste compléte page 523.
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S'agit-il d'inventer une nouvelle identité pour étre reconnu ? Pourquoi et par qui ?

S'agit-il d’affirmer, de démontrer que I'expertise de ce service marginalisé dans
linstitution fait partie intégrante des soins dont tout citoyen peut bénéficier quand il
est usager du service public hospitalier ?

Quels sont les besoins et les attentes d’une famille en deuil, et plus généralement
de notre société ?

Unique, la chambre mortuaire est un équipement hospitalier placé sous la respon-
sabilité directe de I'établissement de santé. Elle a sa porte de sortie spécifique, dite
« mauvaise » puisque par tradition sauf exception on la quitte « les pieds devant ».
Il s’agit de I'ultime chemin emprunté par la personne décédée.

Les missions en chambre mortuaire

Les personnes qui y travaillent ont pour mission de service d'assurer :

- aux familles, I'accueil, la conservation du corps de la personne décédée et la
préparation du départ du convoi funéraire selon leurs souhaits et la réglementation
en vigueur ;

- a la direction de ['établissement et aux responsables municipaux, la gestion
administrative des personnes décédées en attente de la sortie de I'hdpital selon
des procédures définies ;

- & toute personne, l'information concernant la Iégislation en matiére de funéraire
a partir du Code des communes, du Code civil, et du Code général des collectivi-
tés territoriales ;

- au médecin anatomo-pathologiste, la coordination, I'organisation, I'assistance
matérielle et humaine pour réaliser un prélevement en respectant la réglementation
en vigueur et selon les procédures établies d’hygiene et de sécurité.

La continuité du soin apres la mort

A partir de cette mission, le groupe de réflexion souhaite mieux comprendre les
systemes de représentations de la mort et de I'activité post mortem. Tout cela est
garant de la dignité du cadavre, de sa famille et de I'équipe soignante.

Dans les themes proposés par le groupe, figurent, entre autre, la connaissance de
nos propres limites. En effet, quelle attitude, quelle parade peut-on adopter quand
les choses deviennent trop insupportables ? Jusqu'ou peut-on aller dans la relation
avec la famille ? Quels sont nos rapports avec la personne décédée lors d'une
vérification anatomique, geste qui peut paraitre & combien agressif envers un
défunt ?
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La chambre mortuaire au sein de I'hbpital représente dans I'esprit des personnes,
un espace caché, hors de la vie sociale, de la scéne publique et pourtant, au
moment ou notre institution s’engage fortement dans une meilleure qualité de soins,
dans le renforcement du progres médical, dans la lutte contre toute forme d'exclu-
sion, dans la reconnaissance et la valorisation de notre richesse humaine et dans
notre capacité a développer le partenariat, il parait évident, au regard de notre
expérience de professionnels en chambre mortuaire, que ce type d'unité de soin
devra jouer un role privilégié dans la société de demain.

Nous nous inscrivons dans une ligne de soins, car avant tout, nos considérations
doivent étre subordonnées a une réflexion de soignants et cela sans aucune dérive
sociale ou culturelle.

La mise en place de la loi concernant la bioéthique dans nos unités est, et sera I'un
des principaux enjeux de notre institution hospitaliere.

Le respect du corps

Les agents des chambres mortuaires sont témoins d’'un passage, de la réalité de la
douleur d’une séparation. Ce lieu est propice a I'expression de croyances et de
valeurs dont le sens - enjeu fondamental — est parfois difficile a cerner.

Ils mettent en ceuvre ce qu'ils croient adapté aux souhaits du défunt et de sa famille,
comme « un passeur pour I'au-dela » selon les propos de I'un d’entre-eux.

En tant que soignant, il reste beaucoup de choses a faire lorsqu’on pourrait croire
quil n'y a plus rien a faire. Les « agents d’'amphithéatre » se préoccupent davan-
tage de la vie que de la mort. L'accomplissement des soins atteste du sens des
devoirs a I'égard de la dépouille mortelle de celui qui fut un homme et le reste avec
son cadavre apres son déces.

Ce service porte un regard particulier sur la société, dénué autant que possible de
voyeurisme mais témoin de réactions humaines toutes singulieres.

Son activité ne peut étre réduite a un réle de fonctionnaire hospitalier de I'état civil,
exécutant scrupuleusement la réglementation en vigueur ou a un réle d’anatomiste
disposant d’un corps-cadavre soumis a des recherches susceptibles de détermi-
ner la cause de la mort.

Ces deux fonctions doivent étre assumées en installant une personne dans « sa
derniere maison civile » ou en participant a une recherche sur le corps d’une per-
sonne décédée, et celle-ci mérite le plus grand respect.

On ne peut envisager le corps séparément de 'homme, y compris apres la mort.

« Le respect dd a la personne ne cesse pas de s'imposer aprés la mort » affirme
larticle 2 du Code de déontologie médicale.
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Une réelle collaboration avec les autres équipes de soin — autrement qu'une indif-
férence polie ou un regard critique sur une activité dite « morbide » — permettra de
développer la cohérence d’'un projet de soin centré sur la personne soignée et son
entourage, de I'entrée a la sortie de I'hopital.

Cette sortie trés souvent heureuse apres éradication ou contréle des symptémes
est parfois dramatique lorsque la mort confirme I'étape ultime de la vie.

La mort au quotidien

Plus de 70 % des décés ont lieu en institution. La mort est inéluctable. Elle consti-
tue un moment unique. On ne peut jamais en faire I'expérience au sens d’'une repro-
ductibilité, ce qui est générateur d’angoisse a fortiori lorsqu'elle est pergue comme
un échec. Nous constatons une meilleure efficacité des traitements prolongeant la
vie et une médicalisation de la mort jusqu’apres la mort.

« Tu n'éviteras pas la mort, mais tu ne la sentiras qu’une fois » écrit Jean-Jacques
Rousseau dans Emile ou de I'Education.

La mort de I'autre nous incite a une réflexion consacrée a I'existence humaine, aux
plaisirs et aux bonheurs de la vie, a notre finitude.

Qu'en est-il pour ceux qui sont confrontés au quotidien a la mort des autres puis-
qu’ils ont pour mission d'accueillir les morts de I'nopital ou de pratiquer les autop-
sies médico-légales ?

Pour apporter des soins de qualité en chambre mortuaire avec respect, compassion,
rigueur, intégrité et discrétion, quelles sont les qualités professionnelles requises ?

Comment ces soignants prennent-ils soin d’eux-mémes ? De quel soutien relation-
nel, logistique bénéficient-ils lors de leur intégration dans ce service et durant
I'exercice professionnel pour permettre leur propre maturation intérieure ?

Quel ajustement faut-il assumer pour étre partenaire reconnu des usagers et des
autres acteurs de soin, dans le respect des droits et des devoirs de chacun ?

La morgue qui selon Gilles Ménage (Origine de la langue frangaise, 1650) signifie
visage, est le lieu de la derniére rencontre entre une famille, un soignant et une per-
sonne décédée. Cette derniére a peut-tre vécu avec ses proches I'expérience de
lintolérable lorsque la souffrance n'a pu étre soulagée.

Tout dans son visage, son regard les yeux fermés, I'attitude de son corps, nous
incite a témoigner le plus grand respect a cette personne morte.

Sa famille doit pouvoir réaliser ses aspirations en exergant & sa convenance
les rites relevant de ses valeurs spirituelles ou culturelles. De telles conceptions
contribuent a réhabiliter le défunt dans son inaliénable dignité.
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Comment trouver la relation juste dans I'engagement quotidien des soignants, afin
de satisfaire le mieux possible les besoins de chacun et faciliter ainsi le processus
de deuil ?

Si la mort provoque une telle angoisse, n'est-ce pas parce qu’elle nous renvoie aux
vraies questions : respect, humilité, don de soi, disponibilité, honnéteté et compas-
sion ? Toutes ces valeurs, combien importantes, de plus en plus évitées dans notre
société moderne, doivent servir de base aux attitudes et aux comportements a
adopter vis-a-vis des familles et de leur défunt.

Jamais le rapport a la mort n'a été si difficile qu’en ces temps d'appauvrissement
des rites ou les individus trop pressés d’exister paraissent éluder le mystere ? Et
pourtant, si paradoxale que cela puisse paraitre, une chambre mortuaire peut étre
un lieu de vie : en découvrant la propre humanité de l'individu, peuvent s'exprimer
des mouvements d’ame d’'une profondeur et d’une intensité trés exceptionnelles.
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Soins et responsabilites

N. Rémy, S. Szerman, N. Balcon, M.-C. Balderacchi, M. Bousquet, D. Bordes, L. Buisson, A. Colson,
F. Coutureau, M.-C. Delemare, S. Eap, M.-C. Ganem, S. Pavan, P. Pommier, M. Sarcey, J. Sauniere,
B. Torti *

Dés l'instant ou le soignant est engagé dans une relation a I'autre par I'intermédiaire
du soin, le sentiment vif qui s'impose a lui dans les mille petits actes qui vont carac-
tériser et entourer le soin est celui d’'une responsabilité. Cette responsabilité res-
sentie dans son for intérieur dépasse la seule responsabilité juridique, il s'agit aussi
d’une responsabilité éthique et morale.

Pour le soignant, le soin c’est autant « faire le soin » que « prendre soin », ce qui
inclut tout le travail discret qui I'environne et lui confére sa dimension thérapeutique.

De fait, le soignant est engagé moralement dans la réflexion et la relation pour réa-
liser un soin de qualité dans le respect et la dignité de I'autre et en assurer ainsi sa
valeur thérapeutique.

Du point de vue éthique, sept piliers de la responsabilité se dégagent :

La loi

C'est la responsabilité dans sa dimension juridique. Le soignant est responsable
des actes qu'il est habilité a réaliser.

La qualité
Le soin doit se pratiquer dans les regles de l'art.
L'engagement

L'autre s'impose au soignant qui est ainsi engagé dans une relation thérapeutique
dont il assume la responsabilité.

La réflexion

Dans son for intérieur et avec le patient, le soignant « entre en débat » pour prodi-
guer le soin.

La relation

Elle est intrinséque a I'action de soin ; un lien s'établit progressivement avec I'autre.

* Voir liste compléte page 528.
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La dignité
Le patient est cet autre dans sa dimension d'étre libre et autonome.

La valeur thérapeutique
Elle représente I'objectif du soin.

Au ceeur de I'action du soignant se situe le soigné qui doit étre considéré comme
sujet, étre de désirs et non comme objet sur lequel s'exercerait un « pouvoir » dans
le cadre d'un soin.

Dans sa pratique quotidienne, le soignant respectera les principes de dignité, d'hu-
manité, de justice et le souci de I'autre garantissant la qualité des soins.

La responsabilité du soignant, souvent confronté aux conflits éthiques que consti-
tue la confrontation de la Iégalité et la moralité, se fixera comme fin, de mieux iden-
tifier ses repéres, des lors que la personne soignée pourra s'engager dans un soin,
s'impliquer dans un processus de guérison.

Voila précisément ce que Emmanuel Kant déclarait : « Agis de telle sorte que tu
traites 'Humanité aussi bien dans ta personne que dans la personne de tout autre
toujours en méme temps comme une fin et jamais simplement comme un moyen. »
(Fondements de la métaphysique des maoeurs)

A travers notre pratique des soins - soins qui doivent produire du sens — nous
répondons différemment & la finalité de notre action qui concerne le bien-étre de la
personne malade en la faisant évoluer du statut d'objet a celui de suijet.
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