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    Présentation

    Cette réédition totalement revue et enrichie contribue à une appropriation des évolutions législatives portées par la loi du 2 février 2016 créant de nouveaux droits en faveur des malades et des personnes en fin de vie (droits de la personne, sédation profonde et continue, souffrance, directives anticipées opposables, etc.). Les conditions du mourir interrogent à la fois nos obligations sociales et les exigences du soin. Alors que s'instaurent une nouvelle culture de la fin de vie, de nouvelles solidarités, quelles seront les incidences sur les pratiques professionnelles au service de la personne malade et de ses proches ? Ces situations toujours singulières, irréductibles aux débats généraux portant sur « la mort dans la dignité » justifient une exigence de clarification, la restitution d’expériences et la transmission de savoirs vrais.
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                        Violence et solitude dans l’expérience des fins de vie qui se prolongent  
                        
                            (Silla M. Consoli)
                        
                    
                    
                        	
                        L’absence à la relation
                        
                    
                
	
                        Le tarissement des échanges
                        
                    
                
	
                        Savoir partager nos limites
                        
                    
                

                    

                    
                
	
                        Face à la durée, soutenir les familles  
                        
                            (Nicole Landry-Dattée)
                        
                    
                    
                        	
                        La notion de durée
                        
                    
                
	
                        Relation et dégradation physique
                        
                    
                
	
                        Quel soutien ?
                        
                    
                

                    

                    
                
	
                        Accompagner une personne en fin de vie : quelle place pour cette période dans un service d’accompagnement à domicile ?
                        
                            (Céline Louvet)
                        
                    
                    
                        	
                        Accompagner l’autre dans une étape de vie qui annonce le bout du chemin
                        
                    
                
	
                        L’envie d’occuper une vraie place dans ce moment
                        
                    
                

                    

                    
                
	
                        Mourir à domicile. Le choix de la vie chez soi
                        
                            (Catherine de Brabois)
                        
                    
                    
                        	
                        Le choix de la vie chez soi
                        
                    
                
	
                        Qu’y a-t-il de raisonnable dans un tel choix ?
                        
                    
                
	
                        Quelle rationalité pour les décisions à prendre ?
                        
                    
                
	
                        L’espace et le temps de la fin de la vie
                        
                    
                
	
                        La solitude des uns et des autres
                        
                    
                
	
                        Au cœur du pacte social
                        
                    
                

                    

                    
                
	
                        Les derniers jours à domicile  
                        
                            (Marie-Claude Fontan)
                        
                    
                    
                        	
                        Se confronter au réel
                        
                    
                
	
                        Une fonction de médiateur
                        
                    
                

                    

                    
                
	
                        Auprès des « personnes de la rue » jusqu’au terme de la vie  
                        
                            (Florence Brisset)
                        
                    
                    
                        	
                        Une sorte de retrait du monde
                        
                    
                
	
                        Mort à soi-même
                        
                    
                
	
                        Étrangers au soin
                        
                    
                
	
                        Un accueil inconditionnel
                        
                    
                

                    

                    
                
	
                        Alzheimer : mourir chez soi, en EHPAD
                        
                            (Geneviève Demoures)
                        
                    
                    
                        	
                        Parler de la mort avant qu’elle ne survienne
                        
                    
                
	
                        Ajuster les décisions
                        
                    
                
	
                        Alzheimer : un deuil anticipé
                        
                    
                
	
                        Le regard des soignants et leur mission : faciliter la relation
                        
                    
                
	
                        Une présence compétente et attentionnée
                        
                    
                
	
                        Pour que la vie ait du prix, il faut que la mort ait du sens
                        
                    
                

                    

                    
                
	
                        Mourir en gériatrie à l’hôpital ?
                        
                            (Christophe Trivalle)
                        
                    
                    
                        	
                        Il est des promesses difficiles à tenir
                        
                    
                
	
                        Anticiper en mobilisant les compétences
                        
                    
                
	
                        Un pronostic difficile à avancer
                        
                    
                

                    

                    
                

                    

                    
                
	
                        7. Sens intime, rites ultimes
                        
                    
                    
                        	
                        Soigner en fin de vie et donner sens à ce qui se vit  
                        
                            (Marie-Sylvie Richard)
                        
                    
                    
                        	
                        En quête d’une certaine reconnaissance
                        
                    
                
	
                        Comment consentir à l’idée que rien n’est plus pareil ?
                        
                    
                
	
                        Quand l’aujourd’hui est « précaire » et l’avenir incertain
                        
                    
                
	
                        Quels sens pour l’aujourd’hui ?
                        
                    
                
	
                        Quand l’attente de l’ultime moment de la vie peut devenir intolérable
                        
                    
                
	
                        Proches et soignants : une semblable quête
                        
                    
                
	
                        L’histoire de chacun est unique et digne de respect
                        
                    
                

                    

                    
                
	
                        Des rites pour se situer  
                        
                            (Catherine le Grand-Sébille)
                        
                    
                    
                        	
                        Dimension symbolique
                        
                    
                
	
                        Pourquoi les humains ont-ils eu besoin d’exercer une activité rituelle collective ?
                        
                    
                
	
                        Les rites de passage
                        
                    
                
	
                        Qu’en est-il des rites pour les mourants, pour les morts et pour ceux qui leur survivent ?
                        
                    
                
	
                        Les rites symboliques et sociaux disparaissent quand ils s’avèrent obsolètes
                        
                    
                

                    

                    
                
	
                        Rites du soin en fin de vie  
                        
                            (Marie-Frédérique Bacqué)
                        
                    
                    
                        	
                        L’avenir de la mort passe-t-il par l’hôpital ?
                        
                    
                
	
                        La médicalisation de la mort répond à la médicalisation de la vie
                        
                    
                
	
                        Professionnaliser l’accompagnement du mourant et de sa famille ?
                        
                    
                

                    

                    
                
	
                        Temps du mourir. Approche transculturelle
                        
                            (Didier Ouedraogo)
                        
                    
                    
                        	
                        Temps du vivre, temps du mourir
                        
                    
                
	
                        Acquiescement du mourir
                        
                    
                
	
                        Vivre la mort
                        
                    
                

                    

                    
                
	
                        Spiritualité et fin de vie
                        
                            (Nicolas Pujol)
                        
                    
                    
                        	
                        Quelques considérations d’ordre épistémologique
                        
                    
                
	
                        Quelques considérations d’ordre éthique
                        
                    
                

                    

                    
                
	
                        Attention spirituelle  
                        
                            (Gérard de Villers)
                        
                    
                    
                        	
                        Dimension spirituelle de la personne
                        
                    
                
	
                        L’acte spirituel vivant
                        
                    
                
	
                        Souffrance spirituelle et recherche d’apaisement
                        
                    
                
	
                        Être convoqué en humanité
                        
                    
                

                    

                    
                
	
                        Après la mort, l’espace du recueillement  
                        
                            (Emmanuel Hirsch)
                        
                    
                    
                        	
                        Le temps de la mort
                        
                    
                
	
                        Ultimes égards
                        
                    
                

                    

                    
                
	
                        Témoignage. Face à la mort d’un être cher  
                        
                            (Maddalena Chataignier)
                        
                    
                    
                        	
                        Le dimanche soir, le pire moment pour mourir
                        
                    
                
	
                        Réagir : une évidente nécessité
                        
                    
                
	
                        Rétablir la communication
                        
                    
                
	
                        Quelques pistes de réflexion
                        
                    
                

                    

                    
                

                    

                    
                
	
                        8. Face à la demande de mort, une position digne
                        
                    
                    
                        	
                        Le coup de grâce  
                        
                            (Didier Sicard)
                        
                    
                
	
                        Les soignants face aux demandes réitérées de mort  
                        
                            (René Schaerer)
                        
                    
                    
                        	
                        Ce que signifie l’expression d’une demande de mort
                        
                    
                
	
                        La légitimité des positions respectives
                        
                    
                
	
                        Des équivoques en action
                        
                    
                
	
                        Une attitude d’écoute et de compréhension
                        
                    
                
	
                        Un engagement de sens à tenir au jour le jour
                        
                    
                

                    

                    
                
	
                        La demande d’euthanasie  
                        
                            (Michèle-Hélène Salamagne et Sylvain Pourchet)
                        
                    
                    
                        	
                        Demandes d’euthanasie : qui entend quoi ?
                        
                    
                
	
                        Une réflexion en perpétuel mouvement
                        
                    
                
	
                        Une réflexion à construire
                        
                    
                

                    

                    
                
	
                        Vouloir la mort pour vivre  
                        
                            (Éric Fourneret)
                        
                    
                    
                        	
                        L’euthanasie et la pensée morale traditionnelle
                        
                    
                
	
                        La capacité de prendre la mesure d’une situation
                        
                    
                
	
                        Vouloir la mort pour vivre
                        
                    
                
	
                        Une présence à l’autre que la mise à mort d’un homme ne saurait contenir
                        
                    
                

                    

                    
                
	
                        Légaliser l’euthanasie : une ultime injustice sociale  
                        
                            (Robert Holcman)
                        
                    
                    
                        	
                        Un défi social
                        
                    
                
	
                        L’accroissement de l’inégalité devant la mort
                        
                    
                
	
                        La séduction de la mort anticipée sur les plus vulnérables
                        
                    
                
	
                        La mort, un phénomène social
                        
                    
                
	
                        L’émergence d’une barbarie sociale
                        
                    
                

                    

                    
                
	
                        Euthanasie : est-ce ainsi que les hommes meurent ?
                        
                            (Anne-Lyse Chabert)
                        
                    
                    
                        	
                        Concevoir une relation intime entre vie et mort
                        
                    
                
	
                        Retrouver l’humilité essentielle qui nous façonne
                        
                    
                

                    

                    
                
	
                        Témoignage. Revendiquer le droit à disparaître avant celui d’être…  
                        
                            (Anne Festa)
                        
                    
                

                    

                    
                
	
                        9. De nouveaux droits en faveur des malades et des personnes en fin de vie
                        
                    
                    
                        	
                        Dénoncer le « mal mourir » suffit-il à justifier une nouvelle loi ?
                        
                            (Emmanuel Hirsch)
                        
                    
                    
                        	
                        Entre sommeil et presque mort
                        
                    
                
	
                        Entre « nouveaux droits » et renoncement à nos devoirs
                        
                    
                

                    

                    
                
	
                        La loi du 2 février 2016 créant de nouveaux droits en faveur des malades et des personnes en fin de vie : rupture ou continuité ?
                        
                            (Yves-Marie Doublet)
                        
                    
                    
                        	
                        Une loi s’inscrivant dans la continuité de la loi du 22 avril 2005
                        
                    
                
	
                        Une loi créatrice de droits nouveaux pour le patient en fin de vie
                        
                    
                

                    

                    
                
	
                        Fins de vie médicalisées : quelles positions pour le psychiatre ?
                        
                            (Françoise Chastang, Cécile Omnes, Jacques Vedrinne et Michel Walter)
                        
                    
                    
                        	
                        Entre « sédation profonde et continue jusqu’au décès » et « assistance médicale au suicide », des frontières poreuses
                        
                    
                
	
                        Prise en compte des « souffrances existentielles » dans les sédations profondes  
                        
                    
                
	
                        D’un point de vue clinique
                        
                    
                
	
                        Le grand défi des années à venir
                        
                    
                

                    

                    
                
	
                        L’anticipation de la volonté par les directives anticipées
                        
                            (Valérie Depadt)
                        
                    
                    
                        	
                        Diverses mesures anticipatives
                        
                    
                
	
                        Une approche renouvelée des directives anticipées
                        
                    
                
	
                        La portée amplifiée des directives anticipées
                        
                    
                

                    

                    
                
	
                        Peut-on parler de notre propre mort ? Des directives anticipées à la discussion anticipée
                        
                            (Bruno Dallaporta)
                        
                    
                    
                        	
                        Bienfait ou préjudice d’une idéalisation de l’autonomie ?
                        
                    
                
	
                        Sur un fil entre l’excès et l’insuffisance
                        
                    
                
	
                        Le risque de bureaucratisation de la mort prochaine
                        
                    
                

                    

                    
                
	
                        Les directives anticipées, paradoxes de la culture du narcissisme, ruse de la mort
                        
                            (Elisabeth G. Sledziewski)
                        
                    
                    
                        	
                        Exercer un arbitrage souverain sur sa propre mort
                        
                    
                
	
                        La revendication d’une posture d’autonomie radicale
                        
                    
                
	
                        Retourner contre la vie les instruments élaborés pour la protéger
                        
                    
                

                    

                    
                
	
                        Sédation, la confusion des approches
                        
                            (Véronique Blanchet)
                        
                    
                    
                        	
                        Entre sédation et mort apaisée
                        
                    
                
	
                        La sédation profonde et continue jusqu’au décès
                        
                    
                
	
                        Sédation : acte de soin ou acte de mort ?
                        
                    
                

                    

                    
                
	
                        Sédation en phase terminale pour détresse en fin de vie, et responsabilité éthique
                        
                            (Marcel-Louis Viallard et Romy Blanchet-Sadoun)
                        
                    
                    
                        	
                        Interroger nos pratiques
                        
                    
                
	
                        Responsabilité éthique
                        
                    
                
	
                        Compréhension mutuelle
                        
                    
                
	
                        D’une décision à une tentative de penser l’homme
                        
                    
                

                    

                    
                
	
                        Soins de fin de vie et sédation au domicile  
                        
                            (Maryvonne Le Run Gatin)
                        
                    
                    
                        	
                        Penser ensemble une autre approche du soin
                        
                    
                
	
                        La place de la personne soignée à domicile
                        
                    
                
	
                        Prendre en compte le vécu de la famille présente
                        
                    
                
	
                        Les représentations qu’ont les soignants de la sédation
                        
                    
                
	
                        Énoncer clairement les circonstances de cet acte de soin
                        
                    
                

                    

                    
                
	
                        Enjeux éthiques et anthropologiques de la sédation en phase palliative
                        
                            (Clémence Joly)
                        
                    
                    
                        	
                        La sédation palliative hâte-t-elle la mort ?
                        
                    
                
	
                        Expérience des familles et des soignants
                        
                    
                

                    

                    
                
	
                        De l’obstination déraisonnable
                        
                            (Vianney Mourman)
                        
                    
                    
                        	
                        Ce qui sépare acharnement thérapeutique nécessaire et obstination déraisonnable
                        
                    
                
	
                        Repérer les seuils dans le processus décisionnel
                        
                    
                
	
                        Viser la juste mesure
                        
                    
                

                    

                    
                
	
                        Au-delà de « laisser mourir de faim ou de soif » : réflexions éthiques autour des questions de nutrition et d’hydratation artificielles en fin de vie
                        
                            (Bernard Devalois et Marion Broucke)
                        
                    
                    
                        	
                        La rationalité clinique de l’arrêt de la NHA
                        
                    
                
	
                        Le patient en fin de vie et la NHA
                        
                    
                
	
                        Hydrater artificiellement sans nourrir artificiellement en fin de vie : une impasse maltraitante ?
                        
                    
                
	
                        Savoir expliquer et gérer les conflits éventuels
                        
                    
                
	
                        Le cas du patient maintenu artificiellement en vie par une NHA
                        
                    
                
	
                        L’exceptionnelle situation du patient décidant de cesser de s’alimenter
                        
                    
                
	
                        Les situations de sédation profonde et continue jusqu’à la survenue du décès
                        
                    
                
	
                        Respecter les volontés de chacun en termes de maintien ou non de NHA
                        
                    
                

                    

                    
                
	
                        Accompagner avec humanité et dignité celui qui nous est proche : une approche citoyenne
                        
                            (Jean-Benoît Brichet et Clotilde Brossollet)
                        
                    
                    
                        	
                        Mourir peut parfois demander du temps
                        
                    
                
	
                        Auprès des plus vulnérables dans ces moments qui engagent
                        
                    
                

                    

                    
                
	
                        Valeur et sens de l’accompagnement bénévole au cœur de la cité
                        
                            (Fabrice Bressolles)
                        
                    
                    
                        	
                        Être au plus juste dans l’accompagnement
                        
                    
                
	
                        Témoigner de notre souci de l’autre
                        
                    
                

                    

                    
                

                    

                    
                
	
                        Conclusion. L’homme est responsabilité  
                        
                            (Corine Pelluchon)
                        
                    
                    
                        	
                        Préserver le sens de l’humanité de l’humain
                        
                    
                
	
                        L’homme est vulnérable
                        
                    
                

                    

                    
                
	
                        Postface. Qui peut témoigner de la mort avec certitude ?  
                        
                            (Sylvie Froucht-Hirsch)
                        
                    
                    
                        	
                        Aux limites de la vie
                        
                    
                
	
                        Il nous faut être guidés
                        
                    
                

                    

                    
                
	
                        Annexe. Décret n° 2016-1066 du 3 août 2016
                        
                            (Emmanuel Hirsch)
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