1 Cette recherche a
été menée a Livourne,
en Italie, entre 2008
et 2010. Dare prote-
zione est une asso-
ciation italienne qui
s'inspire des principes
de la philosophie
bouddhiste tibétaine.
Elle a été fondée dans
le but de promouvoir la
culture de I'accompa-
gnement a la mort afin
de soutenir les indivi-
dus et les familles dans
le processus délicat de
la maladie grave et de
la fin de vie. Grace a la
présence de bénévoles,
d’'assistants spirituels
et de coaches, les
personnes bénéficient
d’'un soutien humain

et spirituel en soins
palliatifs.
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La mort au coceur des soins

remonte au XVII® siecle, évoque un sentiment

de tristesse, une affliction profonde. A cette
époque, le terme « mort » était utilisé pour désigner
une souffrance intérieure, une douleur émotionnelle
importante, et nonla fin de vie elle-méme. La mort est
souvent éprouvée comme une contrainte extérieure,
une fatalité qui s'impose a nous, plutét qu'un pro-
cessus a la fois intime et collectif. Les changements
sociétaux fagonnent notre compréhension de la mort
et du deuil. Ces évolutions ont des implications pro-
fondes sur la maniére dont nous accompagnons ceux
quisont confrontés a la fin de vie.
Aujourd’hui, avec les avancées des sciences médicales,
la mort est souvent percue comme un échec a éviter
a tout prix. Dans le cadre d'une recherche ethnogra-
phique menée auprés de l'association Dare Protezioner,
nous avons exploré le theme de la mort dans les soins
en biomédecine. Des entretiens ont été réalisés avec
des médecins travaillant dans des hospices ainsi
qu'avec des infirmiers en arrét maladie et en recon-
version professionnelle. En tant qu'individus et soi-
gnants, nous sommes amenés a nous interroger surla
place de la vieillesse, de la maladie et de la finitude
au sein de nos institutions, mais aussi sur leur prise
en charge. La perte d'un étre cher nous confronte,
tout comme les patients et leur famille, a un profond
malaise. Cela souléve également des défis éthiques
et subjectifs.

< Avoirlamort au coeur. » Cette expression, qui

Face a la mort, un malaise partage

Les entretiens réalisés auprés des soignants révélent
des sentiments d'abandon et d'incompréhension
importants lorsqu’ils sont confrontés a la mort. Le
systeme de santé, souvent axé sur la guérison a tout
prix, peut négligerl'importance de l'accompagnement
en fin de vie. Dans la culture hospitaliere, la mort
est souvent percue comme un échec, tant sur le plan
personnel que professionnel. En effet, elle marque
la fin des soins, prérogative exclusive des vivants.
Les soignants se retrouvent alors dans une position
délicate, tiraillés entre les attentes institutionnelles
et leurs propres valeurs humaines. Un profond malaise
s'exprime donc chez ces derniers, en réponse a l'impo-
sition des protocoles, aux « injonctions paradoxales »
au sein des pratiques thérapeutiques - notamment
dans un contexte d'accompagnement a la fin de vie -,
ainsi que des « forts écarts » entre leur formation et
les pratiques hospitaliéres - particulierement au sujet
delarelation avec le patient. Ce malaise est également
partagé par les patients et leurs familles. I se mani-
feste de différentes manieres, soit parl'expression de
nombreuses plaintes, des dénonciations a l'encontre
des soignants et des institutions de soins, des échecs
thérapeutiques, la rupture de l'alliance thérapeutique,
des recours inappropriés aux urgences et une demande
accrue de recours al'euthanasie.
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L’importance de la sociabilite

autour de la mort

La perspective biomédicale de la mort modifie
profondément la dynamique entre les soignants
et les patients en influencant la maniére dont
ceux-ciinteragissent et se pergoivent mutuelle-
ment dans le contexte des soins de santé. « Tout
de suite, dés que le patient meurt, notre travail de
soignant se termine. Nous devons libérer le lit le
plus tét possible, nous n'avons pas le droit de faire
la toilette funéraire. Le corps doit étre soumis a
d’autres protocoles. Mais, pour moi, il ne s'agit pas
d’un corps, c’est toujours mon patient. » Une tran-
sition brutale s’opére entre I'image d'un patient
et celle d'un corps aprées la mort comme l'exprime
lI'embarras de cette infirmiére ayant travaillé en
réanimation. Pour elle, le patient garde son iden-
tité méme apres son déces. Cette idée se heurte
cruellement aux impératifs du systéme hospita-
lier. La discordance entre ses valeurs humaines et
les principes institutionnels est vécue comme une
source de stress et d'angoisse constante.
L'absence de moments collectifs pour accompagner
la mort d'un patient est également mise en lumiere
par les entretiens menés. En effet, la mort est un
moment charniére qui entraine une réorganisation
sociale. Les rituels funéraires ne se limitent pas a
de simples actes de mémoire, ils sont également un
moyen de renforcer les liens communautaires. En
partageant leur chagrin, les membres d’'une commu-
nauté créent un espace de solidarité et de soutien
mutuel. Ainsi, ils maintiennent le lien social entre
les vivants et les morts tout en offrant un espace
pour l'expression des émotions. Ils offrent donc
un soutien inestimable aux personnes endeuillées,
qu'il s'agissent de professionnels ou des membres
de l'entourage.

Vers une reflexion collective

La mort, en tant que sujet de réflexion, nous pousse
a interroger nos propres représentations, mais
aussi a envisager des cadres institutionnels plus
humains et respectueux des valeurs des profession-
nels, des patients et de leur entourage. Un risque
élevé de burn out est repéré aupres des soignants
qui se sentent souvent « maltraités » par les insti-
tutions et la société, considérant que celles-ci ne
leur fournissent ni les outils, niles espaces, nile
temps nécessaires pour élaborer l'expérience de la
mort. Afin de prévenir I'épuisement professionnel
et de favoriser un accompagnement de qualité, des
espaces de dialogue et de soutien a destination des
soignants s'averent nécessaires. Il importe aussi
gue des temps de formation soient proposés afin
qgue les dimensions émotionnelles, culturelles et
spirituelles de la mort soient abordées. »



