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Préface

Jean-Gustave Hentz et Karsten Lehmkühler


Selon le rapport de l’Observatoire national de la fin de vie, paru en 2011, 70 % des
                  décès ont eu lieu, en France, à l’hôpital public, en clinique ou dans un établissement
                  d’hébergement pour personnes âgées dépendantes (EHPAD). Si deux sur cinq personnes
                  meurent de vieillesse, « rassasiées de jours » comme le dit la Bible, plus de trois
                  sur cinq présentent en fin de vie des syndromes douloureux souvent très pénibles,
                  associant de manière variable des douleurs physiques, psychiques sociales et spirituelles.
               

Le constat est là : on meurt toujours mal en France. L’enquête MAHO (Mourir à l’hôpital),
                  publiée en 2009, révèle que la question de la mort y est largement occultée et que
                  la qualité de la prise en charge de la fin de vie y dépend encore trop des pratiques
                  locales. Si le développement des soins palliatifs a permis d’incontestables progrès,
                  notamment en généralisant le concept de prise en charge globale ou holistique du patient,
                  la réalité est que seul un patient sur trois qui en aurait besoin peut en bénéficier,
                  en raison du manque de structures et du manque de formation adéquate du personnel
                  soignant.
               

La prise en charge globale ou holistique des patients dans les services de soins palliatifs
                  comprend non seulement des soins physiques, émotionnels et psychosociaux, mais aussi
                  des soins et de l’accompagnement spirituels (spiritual care) dont les buts sont de soulager la détresse spirituelle et de promouvoir l’épanouissement
                  personnel du patient en fin de vie.
               

Les soins et l’accompagnement spirituels ont gagné en visibilité ces trois dernières
                  décades, en passant d’une époque où ils étaient assimilés à la prise en charge des
                  besoins religieux et considérés comme étant du seul domaine des aumôniers vers une
                  conception plus large de la spiritualité qui, du coup, gagne en signification dans
                  beaucoup d’autres secteurs de la médecine. Ces soins spirituels et d’accompagnement
                  ont donné lieu à une très abondante littérature scientifique, surtout dans les pays
                  anglo-saxons et germanophones avec de nombreuses études dans les milieux infirmier
                  et médical comme dans ceux des psychologues et des travailleurs sociaux.
               

Le présent ouvrage, regroupant les actes d’un colloque international qui a été organisé,
                  en mai 2013, au sein de l’Equipe d’Accueil 4378 de la Faculté de théologie protestante
                  de l’Université de Strasbourg, se propose de présenter les soins et l’accompagnement
                  spirituels (spiritual care) au public français, traditionnellement ambivalent et réticent à l’étude des relations
                  entre santé et spiritualité. Ces réticences sont essentiellement dues au poids de
                  la laïcité dans sa conception française, à la confusion entre les notions de spirituel
                  et de religieux, à la séparation stricte entre sphère privée et publique, et au fait
                  que la souffrance spirituelle touche à des moments clefs de la vie.
               

La démarche suivie choisie est originale à deux titres. Tout d’abord, nous avons demandé
                  à des spécialistes universitaires et non universitaires – médecins, théologiens, sociologues,
                  mais aussi aumôniers de terrain – de nous parler du spiritual care dans l’environnement dans lequel ils travaillent. Ensuite, devant la réalité de l’avance
                  des pays anglo-saxons dans ce domaine, nous avons fait le pari de donner la parole
                  à des collègues étrangers, américains, néerlandais et allemands, qui nous ont parlé
                  du spiritual care et de la fin de vie dans leur pays, nous permettant ainsi de brosser une fresque
                  très intéressante de la diversité des prises en charge de la fin de vie dans différents
                  pays. Enfin, les témoignages des quelques aumôniers français nous donnent une image
                  de leur travail déjà imprégné par la philosophie du spiritual care anglo-saxon.
               

Nous proposons au lecteur quatre thèmes de réflexion qui forment les quatre parties
                  du présent volume : questions sociétales, spiritual care et fin de vie, spiritualité de l’aumônier et théologie de fin de vie.
               

La première partie constitue le fondement empirique de notre réflexion : cinq auteurs
                  traitent des questions sociétales importantes en lien avec la fin de la vie. Pascal
                  HINTERMEYER, professeur de sociologie à l’Université de Strasbourg, présente des études récentes
                  relatives aux conditions de la fin de vie médicalisée dans la France d’aujourd’hui,
                  ainsi que les débats actuels à ce sujet. Deux autres contributions complètent cette
                  analyse par un regard plus spécifique : Michel HASSELMANN, professeur de réanimation médicale et praticien hospitalier aux hôpitaux universitaires
                  de Strasbourg, traite du « mourir aujourd’hui en réanimation », tandis que Béatrice
                  BIRMELÉ, praticien hospitalier au Centre hospitalier et universitaire de Tours, pose la question
                  difficile d’une demande d’interruption de soins et de l’accompagnement possible dans
                  un tel cas. Puis, l’évolution et la situation actuelle des soins palliatifs en France
                  sont présentées par Bernard WARY, chef du service régional de soins palliatifs au Centre hospitalier régional de Metz-Thionville,
                  lui-même un des pionniers en la matière. La dernière contribution de cette section
                  permet au lecteur de se familiariser avec la situation aux Pays-Bas où, depuis 2002,
                  l’euthanasie est possible sous certaines conditions. L’auteur, Theo A. BOER, professeur d’éthique aux Facultés de théologie de Kampen et de Groningen, était
                  membre d’une des commissions régionales de contrôle qui vérifient a posteriori tous les cas d’euthanasie ; ses observations et réflexions sont du plus grand intérêt
                  pour les lecteurs d’autres pays européens.
               

Au centre de la deuxième partie du livre se trouve la réflexion sur le concept du
                  spiritual care, en lien avec les situations de fin de vie. Jean-Gustave HENTZ, praticien hospitalier aux hôpitaux universitaires de Strasbourg, introduit le sujet,
                  en définissant la spiritualité et les « besoins spirituels » et explique, en se basant
                  aussi sur des expériences d’autres pays, comment le spiritual care peut être intégré dans les différents modèles d’organisation de la santé et dans
                  la formation des futurs médecins. La contribution de Martha JACOBS, professeur associé au New York Theological Seminary et aumônier au New York Presbyterian
                  Hospital, invite le lecteur à l’accompagner dans son travail au sein d’une « aumônerie
                  multiconfessionnelle » (interfaith chaplaincy) aux Etats-Unis. Son témoignage met en relief des points centraux du travail de l’aumônier
                  ou de toute personne qui accompagne un patient en fin de vie, comme notamment la proposition
                  d’élaborer avec la personne un « récit de vie » et le respect des convictions de celui
                  qui est en face de l’aumônier. Traugott ROSER, ancien titulaire de la première chaire de spiritual care à Munich en Allemagne et actuellement professeur de théologie pratique à la Faculté
                  de théologie protestante de l’Université de Münster, propose une réflexion théologique
                  sur les soins spirituels, à l’aide d’une étude de cas. Le dernier chapitre de cette
                  section regroupe trois contributions qui discutent la possibilité d’une aumônerie
                  interreligieuse. Guibert TERLINDEN, prêtre, psychologue et aumônier d’hôpital aux Cliniques universitaires Saint-Luc
                  à Louvain (Belgique), questionne l’idée des « soins spirituels », et notamment l’interprétation
                  universelle que l’on pourrait en faire. L’aumônier « ne change pas de peau comme d’interlocuteur » ;
                  il s’ouvre à l’autre, sans nier le particulier de sa propre communauté narrative.
                  Martha JACOBS présente ensuite le fonctionnement concret de l’aumônerie interreligieuse qui existe,
                  d’ores et déjà, à New York, tandis que Jean-Charles KAISER, ancien aumônier protestant à Strasbourg, ajoute une réflexion sur différents malentendus
                  possibles d’une telle interreligiosité.
               

La question de la spiritualité concerne aussi l’aumônier lui-même. Une troisième partie,
                  plus courte et plus personnelle, traite donc des ressources spirituelles de l’aumônier.
                  Tout d’abord, Martha JACOBS fait part de certaines expériences pratiques dans l’accompagnement des patients et
                  de leurs familles, notamment dans des situations où elle était amenée à aider des
                  personnes appartenant à une autre religion que la sienne. Deux brefs témoignages complètent
                  cette réflexion : celui de Pascale HALLER-JAHN, aumônier protestant à la clinique de la Toussaint à Strasbourg, et celui de Martin
                  WEHRUNG, aumônier protestant aux hôpitaux universitaires de Strasbourg.
               

La dernière partie du présent livre représente une prise de recul théologique : après
                  avoir traité différents aspects pratiques du spiritual care, nous nous intéressons au travail théologique en la matière : une théologie de fin
                  de vie, est-elle possible ? Elisabeth PARMENTIER, professeur de théologie pratique à la Faculté de théologie protestante de Strasbourg,
                  interroge le concept d’une « vie réussie » et son impact en fin de vie ; cette réflexion
                  entraîne une nouvelle découverte de la bénédiction dont la personne aux côtés du malade
                  peut se faire l’écho. La réflexion sur la fin de la vie implique aussi la question
                  de la souffrance, et Marie-Jo THIEL, professeur d’éthique à la Faculté de théologie catholique de Strasbourg, se propose
                  d’analyser différentes « théologies de la souffrance » et de mesurer leur pertinence
                  face à la fin de la vie humaine. Elle met en garde contre des discours trop simples
                  ou déconnectés de la souffrance réelle, sans pour autant exclure la notion d’une « fécondité
                  de l’épreuve ». A la fin de l’ouvrage, Karsten LEHMKÜHLER, professeur de théologie systématique à la Faculté de théologie protestante de Strasbourg,
                  réfléchit sur un texte célèbre de Luther, le Sermon sur la préparation à la mort, et sur son importance pour le spiritual care d’aujourd’hui : ce ne sont pas tellement les « images d’une vie » qui comptent dans
                  la dernière heure, mais la conviction d’être accepté et aimé, en tant que personne
                  et indépendamment de ses œuvres.
               

Nous remercions pour leur soutien en vue du colloque et de cette publication la Fédération
                  de l’Entraide protestante Grand-Est, l’Union des Eglises protestantes d’Alsace et
                  de Lorraine (UEPAL), la paroisse du Temple Neuf à Strasbourg, la Communauté urbaine
                  de Strasbourg et l’Equipe d’Accueil 4378 « Théologie protestante ». Nous exprimons
                  notre gratitude envers la maison d’édition Labor et Fides pour l’accueil réservé à
                  cet ouvrage.
               



Jean-Gustave Hentz
Karsten Lehmkühler
            







Première partie

Questions sociétales







Chapitre 1

Mourir aujourd’hui en France

Pascal Hintermeyer


Introduction

La mort est un événement majeur de l’existence individuelle et collective. Quand elle
                  survient, se produit une rupture irréversible, non seulement pour la personne concernée,
                  mais aussi pour son entourage et la collectivité tout entière. Dans les sociétés traditionnelles,
                  ces situations sont fréquentes, la mort est familière, il y a peu de moyens de la
                  repousser ou de la retarder. L’accent est mis sur la solidarité qui permet de faire
                  face à l’épreuve, et aussi sur la nécessité de se préparer à cette échéance inévitable.
                  Le mourant met ses affaires en ordre, dit adieu aux siens, leur confie l’essentiel(1). Certaines morts sont pires que d’autres, précisément parce qu’elles ne permettent
                  pas cette communication décisive, cette ultime communion. Ce sont celles qui frappent
                  prématurément, à l’improviste, hors du cadre de vie habituel, par exemple lorsqu’on
                  se trouve au loin, privé du soutien de ses proches et de sa communauté. Les autres
                  morts ne surprennent pas outre mesure. Certes, elles perturbent, dérangent et désorganisent,
                  elles suscitent donc de vives réactions émotionnelles, mais elles sont suivies par
                  l’expression unanime de l’affliction et par des rites qui compensent l’affaiblissement
                  collectif consécutif à la mort par l’affirmation d’une cohésion renforcée(2). Ces cérémonies donnent au défunt ce qui lui est dû, non seulement des offrandes
                  et des hommages, mais aussi un nouveau statut, lui permettant d’accéder à une place
                  particulièrement éminente dans la société. La perspective de cette remise en ordre
                  permet d’affronter collectivement ce que le passage de la vie à la mort comporte d’incompréhension,
                  de souffrances, d’angoisses et d’effroi.
               

Certains de ces aspects anthropologiques de la relation à la mort subsistent de nos
                  jours, mais d’autres ont disparu, se sont dilués ou ont perdu une part de leurs significations.
                  Les conditions de l’arrivée de la mort ont en effet beaucoup changé, notamment parce
                  qu’il est souvent possible d’en retarder l’échéance. Les progrès de l’alimentation
                  et de l’hygiène, puis ceux de la médecine ont permis une augmentation considérable
                  et sans précédent de l’espérance de vie. Dès lors, l’événement de la mort n’apparaît
                  plus comme allant de soi et hors de portée de l’action humaine. Ces interventions
                  organisées s’avèrent en mesure de repousser longtemps les assauts de la mort et elles
                  ne s’avouent vaincues qu’après les nombreuses péripéties qui marquent la prise en
                  charge de chacun par un système de santé visant à ce que celle-ci soit maintenue,
                  restaurée, soignée, cette sollicitude faisant l’objet d’un consensus caractéristique
                  des sociétés développées. Lorsque la santé se dégrade tout de même de plus en plus
                  et qu’il devient impossible de la rétablir s’ouvre une dernière période de l’existence
                  que l’on dénomme de nos jours la fin de vie. Celle-ci se définit par l’arrivée prochaine
                  de la mort. Nous allons retracer rapidement les conditions de cette ultime étape de
                  la trajectoire existentielle pour en venir aux débats qu’elle induit au début du XXIe siècle et mettre en relief ceux qui concernent l’accompagnement des mourants.
               

1. Les conditions actuelles de la fin de vie

Les spécificités des conditions actuelles de la fin de vie apparaissent lorsqu’on
                  tente de répondre à quelques questions simples : quand meurt-on ? De quoi meurt-on ?
                  En combien de temps ? Où meurt-on ? Ces questions ont l’intérêt de mettre en évidence
                  les difficultés propres à l’expérience contemporaine de la fin de vie ainsi que certaines
                  des aspirations qui en découlent.
               

Quand meurt-on ? Statistiquement, à un âge de plus en plus élevé. Dans les pays sanitairement les
                  plus performants, on gagne même encore chaque année environ un trimestre d’espérance
                  de vie. La fin de vie survient donc en général à un stade avancé de la vieillesse.
                  D’un point de vue médical, elle est souvent associée à des polypathologies et à des
                  complications multiples ayant déterminé toute une série de prises en charge médicales
                  et un long parcours hospitalier. D’un point de vue social, les analyses classiques
                  soulignant la rupture consécutive à l’accès à la retraite et à l’interruption des
                  relations entretenues dans le monde du travail doivent être complétées en insistant
                  sur les épisodes ultérieurs où des deuils successifs mettent un terme à des pans entiers
                  de sociabilité, où d’autres liens se distendent, où des dépendances s’instaurent et
                  où se répandent des attitudes de retrait et de déprise(3). La vieillesse se diffracte alors en plusieurs phases dont la dernière débouche sur
                  la fin de vie. Celle-ci est marquée par une certaine désocialisation, ou plus précisément
                  par des socialisations spécifiques, peu diversifiées, voire superficielles. Et l’approfondissement
                  de la médicalisation rend fréquentes les situations où le décès est consécutif à une
                  décision. L’enquête EURELD (European End-of-Life Decisions) menée en 2002 auprès de
                  médecins portait sur l’Italie, la Suède, la Belgique, le Danemark, les Pays-Bas et
                  la Suisse. Elle révélait que cet ordre est aussi celui de la proportion croissante
                  de décès faisant suite à une décision visant à soulager la douleur ou à arrêter un
                  traitement(4). Une étude française plus récente montre qu’une décision médicale a pu hâter la mort
                  dans presque la moitié des cas, l’intensification des traitements contre la douleur
                  pouvant être invoquée dans presque le tiers des cas(5). Ces données ne peuvent qu’alimenter les débats actuels sur la fin de vie, en posant
                  à la médicalisation de la mort des questions de fond, sur l’instance qui décide, les
                  critères invoqués, les valeurs légitimes, les procédures à respecter.
               

De quoi meurt-on ? La vieillesse a cessé d’être considérée comme une explication de la mort puisqu’elle
                  a disparu des nomenclatures statistiques sur les causes de décès. En outre, la prévalence
                  des maladies infectieuses dans les sociétés traditionnelles a fait place dans les
                  pays développés à un régime démographique où d’autres causes de mortalité sont devenues
                  prépondérantes. Les cancers sont identifiés comme à l’origine d’environ 30 % des décès.
                  Ils sont talonnés par les maladies du système circulatoire, qui en causent presque
                  autant si on y inclut les accidents vasculaires cérébraux (AVC). On note aussi une
                  augmentation continue des maladies dégénératives et de celles affectant le système
                  nerveux. Par exemple, des pathologies comme la maladie d’Alzheimer sont de plus en
                  plus fréquemment diagnostiquées et prises en charge. En tout cas, l’approche de la
                  mort est de nos jours majoritairement corrélée à des maladies repérées, ou du moins
                  à celles qu’on ne sait pas (encore) guérir, qui sont susceptibles de cumuler leurs
                  effets en altérant les fonctions vitales et en rendant l’organisme vulnérable à des
                  complications imprévues. Cette mise sous contrôle que le système de santé est censé
                  assurer se trouve alors compromise par une conjonction défavorable, susceptible d’être
                  présentée comme inopinée. Alors, la maladie rejoint l’accident, une cause de mortalité
                  dont l’incidence est moindre, mais dont la visibilité sociale est très élevée, puisque
                  les mauvaises nouvelles régulièrement apportées par les médias sont en grande partie
                  présentées comme des accidents, ceux-ci correspondant particulièrement bien aux caractéristiques
                  inédites associées à la définition de ce qui passe pour être une véritable information.
               

Quelle est la durée de la fin de vie ? Celle-ci est très variable. Certaines maladies mortelles sont à évolution lente,
                  voire très lente. D’autres, moins fréquentes, ont des effets rapides, ou même fulgurants.
                  L’accident mortel ainsi que la mort violente représentent un cas limite, la mort survenant
                  alors subitement. Cette quasi-instantanéité exerce sur l’esprit de nos contemporains
                  une remarquable fascination, relevée à de nombreuses reprises. Pourtant, dans la plupart
                  des cas, la mort est l’aboutissement d’un processus, généralement appelé le mourir,
                  qui requiert du temps. Les aspects subjectifs de ce processus s’étalent eux aussi
                  dans leur propre durée. Des analyses ont cherché à en discerner les phases successives,
                  marquées par exemple par des attitudes de colère, dénégation, marchandage, dépression,
                  puis acceptation(6). Une telle typologie a été beaucoup commentée et discutée, il lui a notamment été
                  objecté que certains cas ne suivaient pas un tel schéma ou revenaient à des phases
                  censées avoir été dépassées. Ces contestations conduisent même à envisager la fin
                  de vie comme une étape moins systématique, linéaire et prévisible qu’il n’y paraît.
                  Elles corroborent donc l’idée d’un processus complexe affecté d’une durée spécifique.
                  Un hiatus apparaît alors entre cette temporalité souvent lente du mourir et l’accélération
                  affectant de nos jours la vie sociale en général et les institutions de santé en particulier(7).
               

Où meurt-on ? Une étude récente porte sur les certificats de décès en France de 1993 à 2008(8). Sur cette période de quinze ans, elle montre la stabilité de la répartition entre
                  les lieux où la mort survient et elle confirme que la plupart des décès ont lieu à
                  l’hôpital. Ainsi, en 2008, 57 % des décès s’y sont produits, 27 % ayant eu lieu à
                  domicile et 11 % en maison de retraite. Plus des deux tiers des vies se terminent
                  donc dans une institution spécialisée, ce qui indique un certain éloignement entre
                  les mourants et leurs proches, ces derniers faisant appel à des spécialistes auxquels
                  ils confient la gestion de la fin de vie. Or l’hôpital, qui sert le plus souvent de
                  cadre à la fin de vie, est avant tout conçu et organisé pour soigner et guérir, et
                  non pour faire mourir. Par rapport aux missions de l’hôpital, à son mode de fonctionnement,
                  à ses normes et à ses convenances, à ses principes de financement, la fin de vie peut
                  apparaître comme une réalité décalée, voire dérangeante, à tout le moins difficile
                  à rapporter aux protocoles qui ont pris une grande place dans la culture médicale.
               

Les questions simples posées par la fin de vie amènent donc rapidement à prendre conscience
                  des difficultés qu’elle soulève dans un contexte de médicalisation. Celle-ci a considérablement
                  accru la durée de l’existence humaine, mais cette extension quantitative débouche
                  aujourd’hui sur des préoccupations, des incertitudes et des hésitations qui se retrouvent
                  dans les débats actuels sur la fin de vie dans un cadre médicalisé.
               

2. Les débats sur la fin de vie au début du XXIe siècle
               

Les débats publics sur la fin de vie s’intensifient au début du XXIe siècle, les médias s’en faisant largement l’écho et les relançant périodiquement(9). Ces débats font une part importante aux revendications qualitatives visant à donner
                  du sens au supplément d’existence conquis grâce à l’allongement de la durée de la
                  vie humaine. Or la volonté d’assurer la qualité de la vie jusqu’à la mort se heurte
                  à deux problèmes récurrents : peut-on assumer la mort ? Jusqu’où médicaliser ?
               

On se souvient de la maxime de La Rochefoucauld : « Le soleil ni la mort ne se peuvent
                  regarder fixement. » La difficulté à affronter la perspective de la mort s’est encore
                  accrue avec les succès des initiatives concertées pour la repousser. Le sociologue
                  britannique Geoffrey Gorer a même soutenu, dans un article intitulé « The Pornography
                  of Death », que la mort avait remplacé la sexualité comme tabou majeur de notre temps(10). Lorsque les études sur la mort connaissent un regain d’intérêt dans les années 1970
                  et 1980, nombreux sont les auteurs qui commentent les signes du déni de la mort dans
                  la société contemporaine(11). Beaucoup de ces phénomènes restent manifestes de nos jours, par exemple la privatisation
                  du deuil ou la simplification des rituels. Ils ont été analysés par les études thanatologiques,
                  qui montrent les inconvénients d’une telle désocialisation de la mort : le refoulé
                  resurgit avec davantage de force, la perte de familiarité avec la mort peut conduire
                  à son « ensauvagement »(12), l’incapacité à donner une place à la mort peut la rendre envahissante et encore
                  plus difficile à surmonter. Cette prise de conscience des impasses du déni contribue
                  à faire évoluer les mentalités contemporaines dans le sens d’une aspiration à assumer
                  la mort.
               

La question qui devient alors centrale est celle des limites de la médicalisation.
                  Jusqu’à quand faut-il soutenir les efforts pour prolonger la vie humaine ? Si les
                  médecins mettent tout en œuvre pour retarder le décès, ils encourent des reproches
                  d’obstination, de démesure et d’insensibilité aux souffrances des personnes en fin
                  de vie. L’opinion remet en cause les interventions médicales prolongées, multiples
                  et invasives. Elle tend à percevoir le patient en fin de vie comme un objet d’investigations
                  et de soins, comme un corps tourmenté qui se déshumanise en devenant l’enjeu d’un
                  combat qui le dépasse. Ainsi se diffuse un rejet de ce qui est significativement appelé
                  acharnement thérapeutique ou obstination déraisonnable. Depuis 1999, la loi reconnaît
                  en France le droit à refuser un traitement. Un consensus critique se développe, faisant
                  valoir que la prolongation de l’existence ne saurait être une fin en soi, qu’elle
                  doit s’accompagner d’une capacité à préserver la qualité de la vie et que, si cela
                  devient impossible, il vaut mieux accepter d’en finir.
               

Deux manières d’assumer la venue de la mort coexistent aujourd’hui. Et les débats
                  sur la fin de vie sont marqués depuis les années 1980 par l’affrontement entre deux
                  positions qui se présentent comme antagonistes. Les soins palliatifs ont pour finalité
                  de continuer à soigner ceux qu’on n’a plus l’espoir de guérir. Il s’agit alors de
                  soulager leur souffrance et de faire en sorte que les conditions de leur fin de vie
                  soient les meilleures ou les moins mauvaises possible. Cette attention à la personne
                  qui va mourir vise à faire en sorte qu’elle puisse échapper à la souffrance et donner
                  du sens à la dernière étape de son existence. L’ambition palliative implique une réorientation
                  de l’activité médicale. Elle a d’abord été cultivée au Royaume-Uni où Cicely Saunders
                  a créé en 1967 le premier établissement qui ait été dédié aux soins palliatifs, le
                  St Christopher’s Hospice, dans la banlieue de Londres. Cette approche s’est implantée
                  en France à partir des années 1980, où elle y est impulsée par la Société française
                  d’accompagnement et de soins palliatifs (SFAP) dont les congrès annuels prennent une
                  ampleur croissante. Malgré les plans successifs œuvrant à leur développement, les
                  soins palliatifs restent toutefois limités. On estime qu’en France quelque 300 000
                  personnes décédant par an devraient pouvoir en bénéficier. Or environ 1200 places
                  sont disponibles en unités de soins palliatifs, et quatre fois plus si l’on y ajoute
                  des lits dévolus aux soins palliatifs dans d’autres services. Cette disproportion
                  donne une idée de l’insuffisance de l’offre et a conduit à diffuser la démarche palliative
                  par la constitution d’équipes mobiles de soins palliatifs susceptibles d’intervenir
                  dans les services confrontés à des situations de fin de vie. Un autre enjeu est aujourd’hui
                  de permettre aux personnes décédant chez elles d’accéder également aux soins palliatifs.
               

Parallèlement aux soins palliatifs se développe un autre mouvement, qui défend la
                  légalisation de l’euthanasie volontaire. Celle-ci est prônée en France par l’Association
                  pour le droit de mourir dans la dignité (ADMD). Créée à la fin des années 1970, elle
                  revendique 24 000 adhérents en 1998 et plus de 40 000 une dizaine d’années après.
                  Elle milite pour « le libre choix de terminer sa vie ». Pour mettre en œuvre ce « droit
                  à la mort », présenté comme un prolongement des droits humains, elle souhaite que
                  les malades incurables puissent obtenir du médecin l’administration de substances
                  létales. Elle se réfère à l’exemple de pays voisins (Pays-Bas, Belgique) où l’euthanasie
                  a été dépénalisée puis légalisée, sous réserve du respect de critères de « minutie » :
                  demande constante et réitérée, phase terminale, souffrances intolérables, décision
                  collégiale, etc. Ces précautions ont tendance à apparaître bien pointilleuses dans
                  les années 2000, du moins aux yeux des défenseurs d’une conception subjective et radicale
                  de la dignité. Ainsi cette femme déclarant : « Jamais je n’accepterai d’être diminuée. »(13) Dans une société où l’attention collective se concentre sur le progrès et où la mort
                  n’a plus guère de sens(14), mais où l’euthanasie reste prohibée, revendiquer cette dernière devient une manière
                  de donner un surcroît de sens à la fin de vie en l’associant à un combat, en la magnifiant
                  par une cause, voire en la transfigurant par un sacrifice.
               

L’attrait pour le suicide assisté illustre aussi la volonté d’anticiper une échéance
                  nécessaire en s’affirmant comme décideur et en se comportant jusqu’au bout en auteur
                  de sa propre vie. Certains de nos contemporains vont ainsi chercher ailleurs la liberté
                  et la sollicitude qu’ils estiment ne pas trouver dans leur pays. A une époque où les
                  frontières sont ouvertes et les informations aisément accessibles, ils peuvent se
                  tourner vers des pays voisins aux principes et aux pratiques différentes. Les choix
                  liés à la mort donnent lieu de nos jours à des comparaisons entre plusieurs offres
                  et deviennent un objet d’échanges internationaux. Alors que des flux de cadavres allemands
                  viennent en Alsace en vue de leur crémation, des Français souhaitant recourir au suicide
                  assisté choisissent la Suisse comme destination de leur dernier voyage. L’aide au
                  suicide n’y est pas interdite, à condition de ne pas « être mue par des “motifs égoïstes” ».
                  L’association Exit n’accepte que des résidents suisses, ce qui n’est pas le cas de
                  Dignitas, fondée en 1998 et s’appuyant sur des médecins prescripteurs de substances
                  létales. Au cours des dix années suivantes, l’association a enregistré 7368 demandes,
                  mais 70 % d’entre elles n’ont eu aucune suite, ce qui laisse à penser que la possibilité
                  de se donner la mort n’est pas suivie d’effet dans la plupart des cas. Seules 868
                  personnes sont passées à l’acte, dont 85 % d’étrangers, venant majoritairement de
                  pays voisins. Il reste que l’aspiration à choisir sa mort peut de nos jours faire
                  envisager de se la donner dans un pays et un environnement étrangers.
               

Entre les soins palliatifs d’une part et l’euthanasie volontaire et le suicide assisté
                  d’autre part, l’opposition est généralement présentée comme frontale, à la fois par
                  les partisans de ces deux positions et dans les commentaires de ceux qui rendent compte
                  des débats sur la fin de vie(15). Mais ces options rivales peuvent aussi être considérées comme deux manières d’assumer
                  la mort. En deçà des dissensions et des controverses, elles présentent des points
                  communs, notamment le refus de l’acharnement thérapeutique, la revendication de considérer
                  la personne en fin de vie comme un sujet à part entière, la reconnaissance du droit
                  à refuser un traitement, la volonté d’échapper à la souffrance et de donner du sens
                  à la dernière étape de l’existence. Des deux côtés, on discerne aussi une certaine
                  accélération du temps de la mort. Elle est plus radicale dans le cas de l’euthanasie
                  volontaire et du suicide assisté, puisqu’il s’agit d’abréger un processus et de précipiter
                  l’arrivée de la mort, mais la durée du séjour en unité de soins palliatifs est généralement
                  limitée, ce qui conduit à y admettre prioritairement les patients en phase terminale
                  dont la mort est prévisible et proche. Il reste que les soins palliatifs prônent le
                  laisser mourir, alors que leurs adversaires préconisent le faire mourir. On peut d’ailleurs
                  se demander si la formulation devenue usuelle et utilisée pour définir le principe
                  des soins palliatifs, notamment dans les dispositions législatives récentes sur la
                  fin de vie, est tout à fait appropriée. Elle suggère, en effet, une certaine passivité
                  alors que les soins palliatifs requièrent une attitude active et un accompagnement
                  renforcé. Cette sollicitude pour la personne en fin de vie concerne d’ailleurs également
                  les autres positions défendues dans les débats à son sujet. La mise en place d’un
                  accompagnement adapté est ainsi un aspect essentiel de la possibilité d’assumer la
                  mort aujourd’hui.
               

3. L’accompagnement de la fin de vie

La question de l’accompagnement de la fin de vie pose le problème du maintien des
                  relations sociales jusqu’à la mort. Elle a fait l’objet de vives critiques de la part
                  de sociologues analysant les conditions de la fin de vie en milieu médicalisé, en
                  Amérique du Nord et en Europe.
               

Dans leur enquête classique menée dans les années 1960 dans les services hospitaliers
                  américains où surviennent des décès, Glaser et Strauss discernent quatre types de
                  conscience à l’approche de la mort(16). Ils nomment le premier type la conscience fermée, parce que le mourant ne se rend
                  pas compte qu’il va mourir alors que son entourage le sait et le lui cache. Dans le
                  second type, appelé la conscience présumée, les interactions sont compliquées, car
                  le mourant se doute que les autres savent la vérité sur son état et il consacre ses
                  ressources psychiques à confirmer ou infirmer ses soupçons. Dans le troisième type,
                  la conscience feinte mutuelle, chacun des acteurs de la situation sait la mort proche,
                  mais fait comme s’il l’ignorait, pour diverses raisons : éviter la gêne, le pathétique,
                  le désespoir, ménager la sensibilité d’autrui, ne pas saper le moral, ne pas plomber
                  l’ambiance, etc. Ce type de comportement montre que les interactions au seuil de la
                  mort, traditionnellement envisagé comme un moment propice à la divulgation de vérités
                  et à l’instauration d’une communication approfondie, peuvent en fait être marquées
                  par l’inauthenticité, la dissimulation et le malentendu. Dans le quatrième type, celui
                  de la conscience ouverte, où chacun sait la mort proche, les auteurs relèvent qu’« il
                  est très rare que l’équipe médicale s’efforce de rendre le patient tout à fait conscient
                  de la date et des conditions de sa mort »(17). Même la conscience ouverte ne l’est souvent que partiellement. Surtout, selon Glaser
                  et Strauss, le personnel tire parti de cette définition de la situation pour faire
                  prévaloir des normes sur « un style convenable de vie face à la mort ». Des mourants,
                  il est attendu qu’ils ne se laissent pas aller, ne cherchent pas à en finir, n’adoptent
                  pas de comportement de retrait, n’émettent pas de plaintes excessives. Ils doivent
                  coopérer, éviter les manifestations émotionnelles embarrassantes, garder le contrôle
                  de soi. La fin de vie en milieu médicalisé serait ainsi saturée de dissimulations,
                  de faux-semblants et de contraintes imposées aux personnes en fin de vie.
               

La critique développée par Norbert Elias dans les années 1980 est encore plus radicale.
                  Dans son livre intitulé La solitude des mourants(18), il estime que la fin de vie est à notre époque confinée dans des institutions médicalisées,
                  éloignées du reste de la société, où les mourants sont séparés de leurs proches et
                  de leur environnement antérieur. Livrés à eux-mêmes face à la mort, ils doivent l’affronter
                  seuls parce que personne n’a envie de s’identifier à eux et de s’intéresser à une
                  situation que chacun cherche à éviter.
               

De telles analyses ont largement contribué à stimuler les débats publics sur la fin
                  de vie et à faire évoluer les attitudes à son sujet. Les soins palliatifs peuvent
                  même être considérés comme une proposition élaborée pour tenir compte de ces critiques
                  et rechercher des solutions permettant d’y échapper. Les unités qui leur sont consacrées
                  sont organisées pour faciliter l’accueil des proches et leurs interactions avec les
                  personnes en fin de vie. Ces relations étant notamment limitées par les obligations
                  professionnelles des proches occupant un emploi, des mesures incitatives ont été adoptées.
                  Ainsi la volonté d’étendre le recours au congé pris pour accompagner une personne
                  en fin de vie a conduit à la loi du 2 mars 2010 instaurant en France une allocation
                  journalière d’accompagnement. De telles dispositions devraient favoriser le maintien
                  à domicile en fin de vie. Cette perspective suppose, outre l’intervention de professionnels
                  qualifiés, un important investissement de la part d’aidants familiaux pouvant s’appuyer
                  sur des associations visant à les soutenir.
               

Les soins palliatifs s’efforcent de briser la solitude des mourants, non seulement
                  par le maintien d’une relation avec leurs proches, mais en permettant d’autres échanges.
                  Dans le face-à-face avec ses proches, la personne en fin de vie peut en effet souffrir
                  de l’impression de déchoir par rapport à l’image qu’ils avaient d’elle ou qu’elle
                  aurait voulu leur laisser. D’où l’intérêt, parallèlement aux relations duelles entre
                  le mourant et ses proches, qu’un autre rôle soit tenu par des personnes qui n’ont
                  pas de compétence soignante particulière, qui n’entretiennent pas de relation affective
                  intense avec le patient, qui ne l’ont pas connu auparavant, mais qui sont prêtes à
                  offrir leur disponibilité. Dans la démarche palliative, l’intervention de bénévoles
                  est un élément essentiel, par leur présence, leur écoute, leur soutien(19). Ils sont quelque 5000 en France à s’être formés et à donner de leur temps pour créer
                  des liens et faire société jusqu’au terme de l’existence. Ils témoignent de la richesse
                  des relations qui peuvent s’établir au seuil de la mort lorsque sont surmontés les
                  obstacles identifiés par Glaser et Strauss en milieu hospitalier.
               

C’est précisément pour faire évoluer le système de soins que le mouvement palliatif
                  s’est organisé. Il met en exergue l’accompagnement des personnes en fin de vie. Les
                  personnels qui choisissent de travailler en unités de soins palliatifs sont motivés
                  par ces aspects d’ordre relationnel. Ils apprécient de s’occuper d’un nombre réduit
                  de patients et de ne pas être soumis à la pression qui s’exerce dans la plupart des
                  autres services. Avoir du temps est indispensable pour pouvoir s’adapter au rythme
                  des personnes en fin de vie. Il faut aussi se sentir bien soi-même pour pouvoir leur
                  apporter l’attention, la sérénité et le réconfort dont elles ont besoin. Cette ouverture
                  suscite la réciprocité. Les soignants y sont sensibles et relèvent que le patient
                  reçoit mais aussi apporte beaucoup. Les égards qui lui sont témoignés s’attirent des
                  manifestations de gratitude, ne serait-ce qu’un sourire ou un geste de complicité.
                  L’échange ne procède pas uniquement de la parole. Il passe aussi par le toucher ou
                  le regard. Cette relation donne au personnel une impression d’authenticité : ce qui
                  est attendu de l’autre dans l’interaction, c’est avant tout que chacun reste soi-même(20). La communication s’établit également avec la famille. Il n’est pas rare que les
                  proches éprouvent le besoin de se confier. Leur présence est jugée importante par
                  les soignants qui estiment qu’elle apaise généralement la fin de vie. Leurs réactions
                  au moment du décès peuvent être vives. Le personnel est alors présent pour les soutenir.
                  Mais il a aussi besoin d’être aidé, de verbaliser ses émotions, parfois de prendre
                  un peu de recul, pour supporter le stress que provoque la mort.
               

Les dimensions relationnelles sont au cœur du projet palliatif, mais elles se retrouvent
                  aussi, d’une autre manière, chez les défenseurs du droit de mourir. Ceux-ci mettent
                  généralement en avant la liberté individuelle de décider du moment de leur mort, mais
                  leur revendication les entraîne au-delà d’une position purement individualiste. D’abord,
                  elle les conduit à s’affilier à un mouvement qui défend leur cause et leur apporte
                  des moyens pour la promouvoir, grâce à des actions collectives ou à la diffusion de
                  modèles d’énonciation de la conviction intime, par exemple dans les formulaires de
                  directives anticipées. Ensuite, la mise en œuvre de leur volonté suppose une organisation
                  sur laquelle compter. Le suicide assisté se pratique dans le cadre d’associations
                  fonctionnant à cet effet. De plus, la décision de fixer un terme à l’existence conduit
                  à intensifier le moment précédant cette échéance. Le caractère solennel qu’il peut
                  revêtir et sa ritualisation tendent à réactiver la traditionnelle cérémonie des adieux,
                  au cours de laquelle le mourant prenait congé de ses proches et leur exprimait l’essentiel.
                  Cette communication au seuil de la mort, qui s’était estompée avec l’allongement de
                  la fin de vie, reprend de son sens aujourd’hui. Et une position comme l’euthanasie
                  volontaire requiert par définition une médiation, d’ailleurs quelque peu paradoxale :
                  le droit à l’autodétermination de l’individu s’y affirme jusque dans sa liberté à
                  cesser de vivre, mais il s’aliène en postulant son incapacité à agir et en déléguant
                  par avance ce soin à un spécialiste. Celui qui se veut actif jusque dans le choix
                  de sa mort confie à d’autres la tâche de le mettre en œuvre dans un cadre médicalisé.
                  Celui qui opte pour l’euthanasie instaure un rapport social avec certains des semblables
                  qui deviennent dépositaires, dispensateurs et débiteurs de sa mort future. Il lie
                  ainsi les autres à son propre destin, les fait participer à ses derniers instants,
                  les implique dans les conditions de son décès.
               

 

La réintégration de la mort dans l’espace public et le développement des débats sur
                  la fin de vie conduisent à une socialisation du rapport à la mort. Les différentes
                  positions à ce sujet renforcent, dans leur affrontement même, la dimension collective
                  caractéristique des significations humaines de la mort. Celle-ci, mettant fin à l’existence
                  individuelle, est assumée et surmontée par l’affirmation de principes excédant le
                  niveau individuel. Elle incite à faire appel à des croyances partagées, à actualiser
                  la solidarité dans l’épreuve, à proclamer une continuité et une permanence en dépit
                  de la réalité physiologique du décès. Cet événement, redouté et inéluctable, survient
                  malgré les tentatives pour le tenir à distance et suscite un mouvement pour le transcender
                  par la référence à des valeurs, qui peuvent être diverses, qui sont invoquées avec
                  plus ou moins de conviction et de précision, mais qui annoncent un au-delà par rapport
                  à l’imminence de la perte, de la destruction et du deuil. La possibilité de consentir
                  à la mort et de la dépasser suppose une telle proximité culturelle, ravivée par une
                  proximité affective en fin de vie. Leur portée, complémentaire de la médicalisation
                  pour définir l’idéal moderne d’une mort pacifiée, est déjà évoquée par Rousseau dans
                  La Nouvelle Héloïse(21), lorsqu’il fait dire à son héroïne : « J’existe, j’aime, je suis aimée, je vis jusqu’à
                  mon dernier soupir. L’instant de la mort n’est rien. »
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Chapitre 2

Mourir aujourd’hui en réanimation

Michel Hasselmann


Introduction

Les circonstances de la mort en réanimation, ce lieu secret et inquiétant, restent
                  mystérieuses pour le plus grand nombre des citoyens. Pour déchirer en partie le voile
                  qui entoure ces fins de vie, il conviendra tout d’abord de présenter la réanimation
                  dans ses grandes fonctions et la rendre plus visible en rappelant quelques chiffres
                  marquants de l’activité de cette spécialité médicale. Même si la mort est omniprésente,
                  nombre de patients survivent grâce à la réanimation, là où jadis, ils seraient inexorablement
                  décédés. Lorsque la mort survient, sa modalité n’est pas univoque. Elle peut être
                  soit inattendue, soit acceptée, ou bien encore et paradoxalement, trop lente à survenir.
                  La volonté de comprendre ce qui préside à la fin de vie en réanimation s’inscrit probablement
                  dans la volonté de transparence que requière l’illusion moderne de pouvoir maîtriser
                  son existence en toute circonstance. Elle participe peut-être aussi d’interrogations
                  sur des pratiques « euthanasiques » illégales qui pourraient être admises en réanimation.
               

1. Présentation de la réanimation

Joseph Gazengel, neurologue et psychanalyste, nous fait comprendre en peu de mots
                  ce qu’est ce lieu clos, fréquenté uniquement par des malades mourants et par ceux
                  qui tentent de les sauver. Il écrit ceci :
               


Les salles de réanimation sont l’un des lieux les plus fous de la planète. On n’y
                     ressuscite pas toujours, mais on y meurt souvent. La pensée même est menacée d’une
                     rigidification purement technique qui est une espèce de mort(1).
                  



Historique

Les techniques d’assistance respiratoire, mises en œuvre à grande échelle en 1952
                  lors de l’apparition de l’épidémie de poliomyélite qui éclata au Danemark, marquent
                  le début de la réanimation moderne. Rapidement, ces techniques d’assistance furent
                  appliquées à d’autres détresses vitales : comas toxiques, états de choc, infarctus,
                  arrêts cardiaques. Depuis quelques années, grâce aux améliorations médicamenteuses,
                  à une meilleure connaissance de la physiopathologie des défaillances d’organe, à des
                  systèmes d’assistance toujours plus perfectionnés et de moins en moins invasifs, les
                  indications et les succès de la réanimation se sont amplifiés, repoussant les bornes
                  du possible, parfois il faut bien dire, au détriment du souhaitable. Aujourd’hui,
                  la réanimation emploie en France 1500 médecins réanimateurs et 8000 infirmières, qui
                  prennent en charge plus de 500 000 patients par an.
               

Que fait-on en réanimation ?

Cette spécialité prend en charge des patients en détresse vitale, avec l’espoir de
                  leur faire surmonter une situation hautement critique, pouvant nécessiter une hospitalisation
                  prolongée. Elle est le lieu de la mise en œuvre de traitements « lourds » dont la
                  définition évolue avec le temps. Ce qui paraît simple aujourd’hui a pris des décennies
                  de mise au point et de perfectionnement, sachant que les techniques maintenant « innovantes »
                  seront banales dans quelques années. La première évocation de soins ayant une charge
                  extraordinaire est le fait du pape Pie XII(2). Les médecins s’interrogeaient sur le sens de certains traitements dans des circonstances
                  particulières. Des techniques nouvelles faisaient surgir des conflits, notamment quand
                  des familles demandaient la suspension du traitement, qu’elles percevaient déjà comme
                  un « acharnement thérapeutique ». Le Pape avança que le devoir de préserver la santé
                  « n’oblige habituellement qu’à l’emploi des moyens ordinaires, c’est-à-dire des moyens
                  qui n’imposent aucune charge extraordinaire pour soi-même ou pour un autre ».
               

Aujourd’hui, le domaine de l’extraordinaire s’ouvre chaque fois qu’est mise en œuvre
                  une technique instrumentale de suppléance d’organe, ventilation artificielle, hémodialyse
                  ou encore assistance circulatoire. Rien en effet dans ces méthodes, même si elles
                  sont passées dans la pratique courante, n’est naturel. La notion d’extraordinaire
                  doit également englober certains médicaments dès lors qu’ils sont rares et onéreux.
                  Ils sont extraordinaires au sens où ils ne sont pas utilisés en médecine conventionnelle,
                  celle qui représente la façon « ordinaire » de soigner, et qu’ils sont, dans la grande
                  majorité des cas, extrêmement coûteux. Peuvent aussi être classées dans les techniques
                  extraordinaires toutes les méthodes de sédation prolongée, souvent mises en œuvre
                  en réanimation, non pas en raison de leur caractère novateur ou onéreux, car ces méthodes
                  sont assez banales, mais par le fait qu’elles entraînent la perte de conscience de
                  la personne avec disparition temporaire du sujet. Jamais l’homme, avant les temps
                  modernes, n’a pu survivre sans conscience, parfois plusieurs mois durant, dépendant
                  en toutes choses d’autres humains réputés bienveillants. Puis, si la mort ne l’emporte
                  pas, la maladie causale s’estompe et le « dormeur chimique » retrouve sa présence
                  au monde sans aucun souvenir de tout ce temps écoulé. Tous ces traitements lourds
                  ont en commun d’être agressifs, soit parce que la technique est en elle-même traumatisante,
                  soit parce que la dépendance à laquelle ils obligent aliène la personne, lui faisant
                  perdre jusqu’à l’image de son humanité. La lourdeur de ces techniques et les conséquences
                  humaines qui s’y attachent font que la décision de les mettre en œuvre oblige à un
                  discernement qui dépasse la simple reconnaissance de leur pertinence médicale.
               

Comme toutes les spécialités très consommatrices de moyens et fortement dotées en
                  personnel, la réanimation est particulièrement onéreuse. L’utilisation croissante
                  de techniques diagnostiques et thérapeutiques sophistiquées, le développement d’impératifs
                  de qualité et l’obligation politique de donner à chaque membre de la collectivité
                  la possibilité d’y accéder, posent aux sociétés de redoutables problèmes économiques.
                  Tout en ne représentant en France que 5 % des lits d’hospitalisation de court séjour,
                  elle consomme 20 % des ressources hospitalières publiques. Un malade ayant séjourné
                  en réanimation mobilise cinq fois plus de moyens financiers qu’un malade qui n’y a
                  pas eu recours, et 25 % des ressources engagées le sont pour 3 % des malades – les
                  plus sévèrement atteints –, dont beaucoup vont décéder.
               

Critères d’admission en réanimation

En France, il existe une obligation de moyens depuis l’arrêt Mercier du 20 mai 1936
                  de la Cour de cassation qui stipule
               


qu’il se forme entre le médecin et son client un véritable contrat comportant pour
                     le praticien l’engagement sinon bien évidemment de guérir le malade […] du moins de
                     lui donner des soins, non pas quelconques […] mais consciencieux, attentifs et, réserve
                     faite de circonstances exceptionnelles, conformes aux données acquises de la science(3).
                  



La loi du 4 mars 2002 renforce cette notion et prévoit que :


Toute personne a, compte tenu de son état de santé et de l’urgence des interventions
                     que celui-ci requiert, le droit de recevoir les soins les plus appropriés et de bénéficier
                     des thérapeutiques dont l’efficacité est reconnue et qui garantissent la meilleure
                     sécurité sanitaire au regard des connaissances médicales avérées(4).
                  



Un malade peut donc rechercher la responsabilité du médecin en prouvant que les moyens
                  adéquats n’ont pas été mis en œuvre pour tenter de le guérir. Le médecin est ainsi
                  tenu à une obligation de moyens et doit faire en sorte que tous les soins soient donnés
                  au malade. Celui-ci peut rechercher la responsabilité de l’établissement public hospitalier
                  en cas de faute dans l’organisation du service, de faute médicale, mais aussi dans
                  le choix et la mise en œuvre des traitements. Une telle faute sera retenue si le médecin
                  ne s’est pas conformé aux règles de l’art et n’a pas prodigué les soins les plus appropriés
                  et conformes aux connaissances médicales avérées.
               

Bien que plusieurs sociétés savantes aient publié des critères d’admission en réanimation,
                  il reste pour le réanimateur en charge de la décision de nombreuses questions délicates.
                  L’une tient à la difficulté de dire de façon sûre qu’un patient présentant une ou
                  plusieurs défaillances ne tirera aucun bénéfice d’un séjour en réanimation et qu’il
                  faut par conséquent ne pas l’y admettre. Une autre est liée au fait que le pourcentage
                  de survie et l’incidence des séquelles après réanimation ne sont connus que pour une
                  partie des pathologies et qu’il s’agit de données portant sur des cohortes et non
                  sur des devenirs individuels. Ceci étant, les recommandations sont toujours basées
                  sur une définition des patients potentiellement bénéficiaires de soins intensifs dont
                  le repérage prendra en compte : la probabilité de succès du traitement, le pronostic
                  de l’ensemble des pathologies prises en charge, l’espérance de vie en rapport avec
                  la maladie initiale, les souhaits du patient, la qualité de vie probable à l’issue
                  de la réanimation, les coûts inhérents à l’hospitalisation pour sauvegarder une juste
                  allocation des moyens. A partir de ces éléments, il est possible d’élaborer des priorités
                  d’admission en réanimation(5) :
               

 

Priorité 1 : Patients antérieurement autonomes

– présentant une ou plusieurs défaillance(s) viscérale(s) aiguë(s) mettant directement
                  en jeu le pronostic vital ;
               

– nécessitant une prise en charge lourde avec monitorage ;

– nécessitant la mise en route de techniques de suppléance qui ne peuvent pas être
                  utilisées en dehors des services de réanimation.
               

Il n’y a aucune réserve pour la prise en charge de ces patients qui est maximale et
                  sans limites.
               

 

Priorité 2 : Patients porteurs d’une (ou plusieurs) pathologie(s) chronique(s)

– présentant une défaillance viscérale aiguë ;

– ou un risque potentiel important de décompensation ; 

– nécessitant une intervention urgente.

Pour ces patients, la pathologie est potentiellement réversible et l’espérance de
                  récupération fonctionnelle raisonnable.
               

 

Priorité 3 : Patients présentant une défaillance viscérale


– dont le potentiel de récupération est réduit du fait de la pathologie sous-jacente
                  ou du fait de la gravité de la pathologie aiguë. 
               

La prise en charge de ces patients peut comporter d’emblée certaines limites (pas
                  d’intubation, pas de massage cardiaque).
               

 

Priorité 4 : Patients ne présentant pas les critères habituels d’admission en réanimation, mais pour lesquels l’admission peut être justifiée pour des raisons particulières,
                  propres à chaque cas clinique. L’indication d’admission doit être discutée au cas
                  par cas entre les médecins seniors de réanimation et ceux du service demandeur : 
               

– patients « trop bien », insuffisamment graves pour justifier la réanimation et pour lesquels il est peu
                  probable qu’une prise en charge spécifique en réanimation soit nécessaire ;
               

– patients « trop mal », présentant une pathologie terminale ou irréversible, avec risque de mort imminente
                  ou refusant toute prise en charge de réanimation.
               

2. La mort en réanimation

Le patient de réanimation est particulier par sa dépendance totale à l’équipe soignante.
                  Dépendance somatique, sa vie tenant au vrai sens du terme « à un fil », mais aussi
                  psychologique, le sujet y perd son autonomie et sa liberté de décision. Devant l’urgence,
                  la sévérité des affections et la dépendance à des machines, le sujet peut être réduit
                  à un corps qu’il faut sauver de la mort. L’une des difficultés dans cette spécialité
                  vient de ce que, le plus souvent, l’issue finale pour la personne soignée reste longtemps
                  incertaine. En permanence, l’équipe médicale et soignante oscille entre l’espoir qui
                  conduit à tout trouver légitime et le doute devant lequel plus rien n’est justifiable.
                  Mais la mort est fréquente et ses modalités de survenue non univoques.
               

Les chiffres

Le taux de mortalité en réanimation est très élevé si on le compare aux autres services
                  de médecine aiguë. Il est de 20 à 25 % selon le type préférentiel d’affections prises
                  en charge. Ces taux élevés sont dus d’une part à l’âge de plus en plus élevé des patients
                  (60 ± 19 ans ; 30 % > 70 ans), au terrain des patients qui présentent le plus souvent
                  dès l’admission des polypathologies, à la sévérité des affections qui conduisent en
                  réanimation et à la lourdeur des techniques qui y sont employées. A l’hôpital universitaire
                  de Strasbourg, un peu plus des 40 % des décès enregistrés chaque année ont lieu en
                  réanimation. Une équipe soignante d’un service de 25 lits est confrontée chaque année
                  à environ 300 décès, ce qui lui donne une certaine légitimité pour parler de la mort ;
                  mais ce qui génère aussi une réelle souffrance contribuant au burn-out fréquent chez les professionnels de cette spécialité.
               

Comment meurt-on en réanimation ?

Si les équipes de réanimation repoussent souvent la mort, elles sont aussi régulièrement
                  tenues en échec. Soit que les traitements qu’elles mettent en œuvre sont inefficaces,
                  soit qu’elles s’inclinent quand la vie ne doit plus être maintenue. Lorsque la mort
                  survient, la circonstance qui y a présidé n’est pas univoque.
               

La mort évitée

Les progrès faits en médecine au cours des cinquante dernières années sont une des
                  avancées majeures des sociétés humaines. Ces progrès ont porté aussi bien sur les
                  moyens diagnostiques que thérapeutiques. Les maladies sont mieux connues, mieux explorées
                  grâce en particulier à la finesse des techniques de biologie et à la puissance toujours
                  croissante de l’imagerie médicale. Les traitements sont devenus efficaces dans les
                  domaines des maladies infectieuses, du cancer, des maladies métaboliques et endocriniennes,
                  des neurosciences et de la psychiatrie ou encore des maladies respiratoires et cardio-vasculaires.
                  Les systèmes de suppléance d’organe – rein artificiel, respirateurs, assistance circulatoire,
                  prothèse en tout genre – ont connu des développements spectaculaires. La chirurgie
                  est devenue plus efficace et réalise aujourd’hui de véritables exploits souvent par
                  des méthodes mini-invasives. La transplantation d’organe, qui s’est développée grâce
                  aux progrès des traitements antirejet, a également contribué à l’allongement de la
                  vie enregistré tout au long de la seconde moitié du XXe siècle.
               

La réanimation a été un des promoteurs des progrès qu’elle utilise aujourd’hui le
                  plus souvent avec succès. La mort, inéluctable dans les années 1960 pour bon nombre
                  d’affections aiguës, est aujourd’hui souvent repoussée pour peu qu’une médicalisation
                  puissante soit convoquée. Ainsi, sur les quelques 500 000 personnes soignées en réanimation
                  chaque année en France, environ 80 % guérissent totalement, ou avec plus ou moins
                  de séquelles et de dépendances.
               

Pourtant, si la mort peut être momentanément repoussée, elle triomphe aussi régulièrement
                  de la chaîne de secours et de savoir-faire. Il en est ainsi de l’arrêt cardiaque extrahospitalier
                  dont environ 50 000 personnes meurent chaque année en France. Les secours immédiats
                  restent peu efficaces, 30 % des victimes à peine bénéficient de manœuvres de ressuscitation
                  appropriées, même en présence de témoins, et seulement deux patients sur dix arrivent
                  vivants en réanimation. Mais l’histoire n’est pas finie pour autant, car les complications
                  post-arrêt cardiaque sont nombreuses. Finalement, 2 à 3 % seulement des personnes
                  ayant présenté un arrêt cardiaque extrahospitalier survivront avec plus ou moins de
                  séquelles.
               

La mort inattendue

Dans ces services, la mort peut survenir alors que l’équipe médicale met en œuvre
                  tout son savoir-faire et toute la technicité dont elle dispose. Le malade est alors
                  emporté par la violence de l’agression que tous les efforts des soignants ne peuvent
                  contrecarrer. Cette circonstance représente moins d’un tiers des décès en réanimation.
                  Pourtant, il y a dans cette situation un sentiment de défaite, de combat perdu, d’impuissance.
                  L’angoisse d’avoir fait une erreur est tenace.
               

La mort acceptée

Mais dès lors qu’il s’est mis en position de maintenir la vie, le réanimateur se voit
                  confronté à la question du niveau d’engagement thérapeutique qu’il doit mettre en
                  œuvre. Pendant longtemps, il n’était pas question de ne pas aller jusqu’au bout de
                  la technique. Tout ce qui pouvait être fait devait l’être tant que la vie était là.
                  La qualité de celle-ci n’était pas un élément déterminant de la prise de décision,
                  et les séquelles et les handicaps futurs du patient peu considérés. Mais aujourd’hui,
                  la situation est tout autre. La question du niveau d’engagement thérapeutique fait
                  partie du champ normal de la pratique médicale. Quotidiennement, les équipes de réanimation
                  limitent ou interrompent des traitements ou ne les mettent pas en œuvre. Cette situation
                  est fréquente puisque plus des 60 % des décès en réanimation sont consécutifs à une
                  décision de limitation ou d’arrêt des thérapeutiques actives (LATA). Cette attitude,
                  longtemps refusée et ignorée, est aujourd’hui validée par la loi d’avril 2005 sur
                  la fin de vie qui vise à réduire les situations d’obstination déraisonnable que la
                  collectivité refuse à juste titre(6). La décision de LATA n’est pas simple à prendre et souvent aux yeux des profanes,
                  elle traîne. Il faut que l’équipe médicale soit convaincue de l’épuisement des moyens,
                  de la mauvaise réponse aux traitements, de la souffrance de la personne soignée et
                  d’une qualité de vie résiduelle peu souhaitable. La décision est toujours prise en
                  accord avec les proches. Mais la position du réanimateur n’en est pas moins inquiétante.
                  Il sait que de la nature de son engagement dépendra, dans l’instant de sa décision,
                  la survie ou la mort du patient. Or, il dispose de techniques efficaces qu’il peut
                  mettre en œuvre sans retard. Il peut compter sur une équipe soignante performante
                  prête à agir pour maintenir la vie de celui qui lui est confié. Décider de ne pas
                  y recourir pour laisser la mort survenir à son heure sans plus s’y opposer est le
                  plus souvent fait d’une main tremblante. Quand la décision est prise, l’engagement
                  à visée curative est interrompu et seuls sont poursuivis les soins palliatifs jusqu’à
                  la mort du patient.
               

C’est dans cette circonstance, qui correspond à la classification III de Maastricht(7), que différentes voix évoquent la possibilité de prélèvements d’organes réalisés
                  après arrêt cardiaque faisant suite à un arrêt des thérapeutiques actives. La France
                  n’a pas accepté cette modalité de prélèvement, mais devant la pénurie d’organes et
                  la pression de l’Agence de la Biomédecine, il y a fort à penser que cette procédure
                  sera mise en œuvre sous peu. Le bouleversement pour les équipes soignantes risque
                  d’être cruel. Elles sont passées du temps où elles faisaient tout pour sauver le patient
                  à celui où elles décident de façon collégiale d’interrompre les traitements actifs,
                  pour entrer dans celui du prélèvement d’organes. Le sentiment de réification du corps
                  de l’autre ne pourra que les envahir.
               

La mort qui ne vient pas

Il est une situation très particulière, quand la mort ne vient pas, alors que tout
                  a été interrompu. C’est ici que s’insinue l’idée de mettre en œuvre une sédation en
                  phase terminale plus ou moins dénaturée et souvent dissimulée. Pour les équipes de
                  soins palliatifs qui en ont décrit l’usage, cette sédation a pour but, chez une personne
                  en détresse lors d’une phase terminale, de provoquer, par des médicaments, une diminution
                  de la vigilance pouvant aller jusqu’au coma. Le but est de faire disparaître la perception
                  d’une situation insupportable pour le patient. Mais quelles que soient les précautions
                  prises pour sa mise en œuvre, la sédation terminale pourrait aussi prendre le masque
                  d’une réponse à une situation devenue insupportable non plus pour le malade, mais
                  pour les soignants. En France, une commission de réflexion sur la fin de vie dirigée
                  par le professeur Didier Sicard a pointé avec justesse qu’« une sédation profonde,
                  même si l’intention n’est pas de donner la mort, n’est pas un acte anodin, compte
                  tenu de ses conséquences réelles sur l’accélération de la mort »(8). Il faut y avoir été confronté pour mesurer le caractère infiniment ténu de la frontière
                  qui sépare l’arrêt de vie provoqué de la sédation profonde. Chaque réanimateur connaît
                  cette situation où, ne sachant plus que faire de curatif, il augmente les drogues
                  sédatives pour calmer un peu plus encore un patient qui n’en a probablement pas besoin.
                  Même s’il peut se convaincre qu’il respecte le concept de double effet et que son
                  action est dirigée par sa réflexion médicale, le mobile qui le guide est parfois à
                  chercher ailleurs. Quelle est réellement son intention ? Pour la commission Sicard,
               


l’usage de la sédation profonde, qui a réduit les euthanasies clandestines, s’est
                     développé sans que le thérapeute se soit senti obligé d’informer la personne ou sa
                     famille, ce qui est un manquement flagrant de respect de la personne.
                  



Le plus souvent, le patient, en totale vulnérabilité, n’a rien exprimé. Sa volonté
                  n’est pas connue. Il n’a pas choisi de se confier à cette équipe médicale et soignante
                  dont il ignore tout, plutôt qu’à une autre qu’il connaîtrait et qu’il aurait peut-être
                  préférée. Il meurt, comme il est né, entre les mains de parfaits inconnus qui ont
                  décidé pour lui. La boucle d’une existence se ferme.
               

Conclusion

Les circonstances qui président au décès en réanimation ne sont pas univoques. Dans
                  ce lieu où la mort est omniprésente, les acteurs de ce drame, patients, familles,
                  soignants sont exposés à une souffrance intense difficile à adoucir. Dans un lieu
                  où la souffrance et la mort sont des compagnes quotidiennes, il faut œuvrer pour préserver
                  la dignité du mourant tout en protégeant les agents dans leurs prises de décision.
                  Il faut se méfier de la rigidification purement technique de la pensée, évoquée par
                  Joseph Gazengel, et faire en sorte que la fin de vie reste un temps où s’expriment
                  avec humanité le respect et la responsabilité envers les autres. C’est ici que des
                  soins spirituels peuvent trouver une juste place.
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Chapitre 3

Quel accompagnement possible face à une demande d’interruption de soins en fin de
               vie ?
            

Béatrice Birmelé


Introduction

Que demande le patient lorsqu’il souhaite arrêter un traitement, lui ou quelqu’un
                  de sa famille, un proche, un soignant ? Que demande le patient lorsqu’il souhaite
                  une assistance médicale pour terminer sa vie dans la dignité ?(1) Quels sont sa demande et son désir dans cette situation de maladie, de souffrance
                  et de vulnérabilité ? Peut-il décider pour lui comme il l’entend ? Mais que veut-il
                  vraiment pour lui, certes aujourd’hui mais aussi dans la durée, dans le temps ? Comment
                  le soignant peut-il l’écouter et l’entendre ? Comment peut-il donner suite à sa demande
                  et l’accompagner ?
               

L’accompagnement consiste certes à traiter la douleur physique, soulager sa souffrance,
                  lui apporter des soins pour limiter son inconfort. Mais il convient aussi d’entendre
                  la demande, de préciser quelles sont les possibilités thérapeutiques et pronostiques,
                  et de déterminer avec le patient ce qu’il veut vraiment pour lui, aujourd’hui et demain,
                  pour pouvoir ensuite prendre une décision.
               

Une demande d’arrêt d’un traitement qui est une obstination déraisonnable, la non-mise
                  en route d’un tel traitement, voire un geste pour accélérer la fin de vie sera entendue
                  tout d’abord en fonction de la législation, de la loi en vigueur. Le soignant et le
                  médecin sont tenus de respecter cette loi. Mais se posera ensuite la question de ce
                  qui est moralement acceptable pour le patient, ses proches, les soignants, selon les
                  valeurs de chacun et enfin de ce qui est éthiquement faisable dans une situation donnée.
               

Si on applique les lois de 2002 sur les droits des malades(2) et de 2005 sur le droit des malades et la fin de vie(3), c’est le droit du patient de décider pour lui-même tel qu’il l’entend, en l’occurrence
                  le droit d’arrêter ou de refuser la mise en route d’un traitement qui serait une obstination
                  déraisonnable. Récemment dans le cadre d’un débat sur la fin de vie, un médecin expliquait
                  que le patient en phase avancée d’une sclérose latérale amyotrophique était seul à
                  pouvoir dire si oui ou non il fallait poser l’indication d’une trachéotomie. Certes,
                  c’est le droit du patient de décider ou au contraire de refuser, mais le peut-il,
                  le veut-il dans sa situation de vulnérabilité ? L’expérience en hémodialyse au Centre
                  hospitalier universitaire de Tours pour l’année 2012 montre que sur 42 décès de patients
                  insuffisants rénaux traités par hémodialyse chronique, neuf (26 %) survenaient après
                  décision d’arrêter le traitement vital par dialyse. Dans trois cas, les patients avaient
                  décidé d’arrêter le traitement (un patient a décidé de ne plus venir et de rester
                  chez lui, les deux autres avaient de nombreuses autres comorbidités et étaient en
                  fin de vie ; nous avons beaucoup échangé avec eux et les avons accompagnés jusqu’au
                  décès). Pour les six autres patients, la décision a été médicale après discussion
                  avec le patient ou discussion collégiale pour les patients ayant des troubles cognitifs
                  ou n’étant plus conscients. Si le patient décide tout seul en toute connaissance d’arrêter
                  le traitement, c’est son droit. Mais très souvent, la décision se prend après un cheminement
                  soignant/soigné, pour essayer de déterminer ce qui est le plus juste à faire dans
                  une situation donnée.
               

Les étudiants en médecine, en début d’études, ont un avis assez tranché : « C’est
                  au patient de prendre la décision. » Une étudiante en fin d’études médicales décrit
                  la tendance de nombreux médecins à se reposer sur la seule volonté du patient, et
                  à utiliser la loi comme une excuse pour ne pas se poser la question du bien-fondé
                  d’un choix, ou de ne pas s’interroger sur la capacité du patient à prendre une telle
                  décision pour lui-même. Le médecin doit-il laisser le patient décider pour lui, doit-il
                  le laisser seul pour cette décision difficile ? Doit-il l’orienter dans son choix ?
                  Il est cependant aussi évident que la manière de donner une information concernant
                  le diagnostic et les possibilités thérapeutiques va orienter la décision du patient.
                  Peut-être le rôle premier du médecin sera de déterminer ce que souhaite le patient,
                  ce qu’il veut vraiment pour lui, puis de l’aider à faire un choix. Le patient a le
                  droit de décider pour lui, un droit à l’autodétermination, mais il a aussi le droit
                  d’être protégé dans sa situation de malade, dans sa vulnérabilité.
               

1. Le droit à l’autodétermination

Le droit à l’autodétermination participe à la dignité du patient, chacun peut et a
                  le droit de déterminer pour lui-même ce qu’il convient de faire. C’est une reconnaissance
                  de la personne, telle qu’elle est, où qu’elle soit, quel que soit son état. Chacun
                  est, dans ce sens, digne : personne n’est indispensable, bien que chacun soit irremplaçable(4). Peut-être s’agit-il aussi de la liberté d’être enfant de Dieu ? Chacun a alors le
                  droit de disposer de lui-même, comme il le souhaite et veut, comme il l’a compris,
                  comme il le détermine pour lui-même. Ce droit individuel existe depuis les XVIe et XVIIe siècles, avec Descartes, Leibniz et Kant. C’est un droit individuel, un droit subjectif,
                  un droit à l’autonomie. Mais tout n’est pas possible et acceptable : est-ce que l’on
                  peut vivre avec des règles qui ne comptent que pour soi ?
               

Ce droit du patient à l’autodétermination est un droit subjectif, il pose la question
                  de la personne, de l’individu devant ce droit, car la personne est simultanément sujet
                  et objet de ce droit. La personne a le droit, mais la personne est aussi le contenu
                  de ce droit qui s’exerce sur la personne. Comment alors comprendre ce droit subjectif,
                  que la personne a un droit sur son propre corps ? Peut-on décider pour soi-même, sur
                  sa personne, son corps ? Chacun peut décider pour lui-même, en fonction de ce qu’il
                  trouverait le plus adapté, aussi dans le domaine de l’assistance médicale. Il peut
                  disposer de lui-même, tout contrôler, y compris sa propre mort. Il est parfois difficile
                  pour certains de se laisser aller, de ne pas tout contrôler.
               

Mais est-ce que le patient peut décider pour lui, comme il l’entend, dans la situation
                  dans laquelle il est ? Peut-on contester ce droit ? Est-ce que cela signifie que chacun
                  a une totale liberté sur lui-même, sans dépendre des autres ? Ou est-ce que la société
                  peut limiter ce droit ? Où est la limite entre le droit de la personne et les droits
                  de la société ? Dans le cadre du droit à l’autodétermination, c’est le droit individuel
                  qui prime, mais l’individu ne peut être qu’en relation avec d’autres. Il y a ainsi
                  une tension entre le droit de la personne et les droits de la société, qui sont antérieurs.
                  Les droits de l’individu ne sont valables que dans la société. Mais la société a le
                  devoir de respecter ces droits.
               

2. Le droit d’être protégé

La société a ainsi le devoir de protéger le patient s’il ne peut peut-être pas décider
                  pour lui-même, ou alors s’il ne le souhaite pas. Dans ce cas, il doit être protégé
                  du monde extérieur, voire peut-être de lui-même ? Les possibilités techniques, le
                  pouvoir de la médecine de décider sur la vie et la mort doivent avoir des limites.
                  On ne peut rien faire au patient sans son autorisation, son consentement. On ne peut
                  pas le contraindre, il est protégé. Le droit de protection comprend tout d’abord le
                  droit à l’information – sur la maladie, sur les possibilités diagnostiques et thérapeutiques,
                  sur le pronostic, sur ce qui peut advenir. C’est aussi un droit à consentir aux propositions
                  du médecin et du soignant. Et c’est un droit d’être soigné dans de bonnes conditions,
                  avec les traitements curatifs ou palliatifs adaptés.
               

Mais le droit d’être protégé est aussi un droit à la sollicitude, car le patient est
                  vulnérable. Non seulement il s’agira de mettre en route un traitement pour que le
                  patient aille mieux, que sa souffrance soit soulagée, mais aussi de la sollicitude
                  envers un autre, envers une autre personne. Paul Ricœur décrit cette sollicitude qui
                  limite la dissymétrie entre soignant et soigné, qui permet de rétablir un équilibre(5). Le patient doit être protégé, en particulier en fin de vie, parce qu’il est vulnérable.
                  Il a le droit d’être informé, de bénéficier de soins palliatifs, d’être accompagné,
                  afin de limiter ses douleurs et ses souffrances, peut-être sa solitude, bien que devant
                  sa mort, chacun soit seul. Il doit être protégé parce que les moyens techniques peuvent
                  conduire à une obstination déraisonnable, voire un acharnement thérapeutique, ou au
                  contraire le tuer par un acte d’euthanasie non contrôlé.
               

3. La volonté du patient

Nous sommes dans une tension entre l’autodétermination du patient et son droit d’être
                  protégé, on pourrait aussi dire entre autonomie et bienfaisance ou entre liberté et
                  vulnérabilité. Ma première hypothèse est qu’entre autodétermination et protection,
                  il y a une autre voie, celle de la volonté du patient, de la détermination de ce que
                  veut le patient. Que veut-il vraiment dans ce qu’il décide pour lui-même, dans son
                  droit d’autodétermination, pour aujourd’hui, mais aussi pour demain ? Que veut-il
                  vraiment, lorsqu’il est vulnérable et passif, exposé à autrui et sans défense, ne
                  peut-il vraiment pas le dire ? Et que veut-il maintenant et aujourd’hui, mais aussi
                  dans un an ? Dans deux ans ? Henri Bergson évoque le temps de la manière suivante(6) : si aujourd’hui nous envisageons notre volonté et notre sensibilité dans l’avenir,
                  nous le faisons comme nous le souhaitons aujourd’hui. Mais ces sentiments ont une
                  influence les uns sur les autres. Nous sommes aujourd’hui d’une certaine manière,
                  et dans un an d’une autre manière, mais jamais dans une situation homogène. Chaque
                  situation influence quotidiennement la précédente. Pouvons-nous alors envisager ce
                  que nous souhaitons pour nous dans le temps ? Le patient le peut-il dans sa situation
                  de maladie ?
               

Néanmoins déterminer ce que veut le patient, soit ce qu’il sait vouloir pour lui-même,
                  soit ce qu’il n’arrive pas à dire et pour quoi il a besoin d’être aidé, est une étape
                  essentielle dans le processus décisionnel. Il s’agira de prendre la « bonne » décision,
                  avec le patient, tenant compte de son autodétermination, et du devoir du soignant
                  de faire le bien pour le patient.
               

4. La délibération

La deuxième hypothèse est que la délibération peut être le lieu où la volonté du patient
                  peut se déterminer et se dire, la délibération telle qu’Aristote la décrit dans son
                  Ethique à Nicomaque. La délibération est le choix de ce qu’il faut préconiser, le choix du meilleur au
                  lieu du moins bon. Très souvent dans les situations où la question d’arrêt de traitement
                  se pose, il n’y a pas de bonne solution, pour cette raison le choix doit et peut se
                  faire ainsi : le meilleur au lieu du moins bon. Et chacun doit pouvoir participer
                  à cette délibération, le patient bien sûr, sa famille, ses proches. Les différents
                  professionnels soignants doivent pouvoir s’exprimer : soignants du service où le patient
                  est hospitalisé, soignants du domicile connaissant parfois le patient de longue date,
                  tous ont une connaissance particulière, complémentaire du patient, comme aussi toutes
                  les personnes, professionnelles ou non, qui connaissent le patient, aumônier, visiteurs,
                  psychologues, etc. Pour la famille et les proches, la possibilité d’arrêter un traitement
                  peut être une possibilité nouvelle, en particulier lorsque le traitement vital comme
                  la dialyse est en cours depuis plusieurs années. Ils manifestent une surprise et un
                  refus initial ; le cheminement ultérieur permet le plus souvent d’entrevoir une telle
                  solution, et le plus souvent de l’accepter. Chacun doit pouvoir s’exprimer et dire
                  quelles sont les contraintes acceptables, indispensables, mais aussi celles qui ne
                  le sont pas ou qui sont intenables. Par exemple, un traitement par hémodialyse n’a
                  de sens que si le patient a une qualité de vie acceptable pour lui, et cela ne peut
                  être dit que par lui et son entourage proche.
               

La délibération nécessite parole et dialogue. Le patient raconte, son récit est essentiel.
                  Les autres l’écoutent, l’entendent, apprennent à mieux le connaître, à l’aider pour
                  qu’il puisse vraiment dire quelle est sa volonté, en toute connaissance de cause pour
                  aujourd’hui là où il est, comme il le pense et le croit, pour que ce soit aussi valable
                  pour demain. Les soignants précisent quelles sont les possibilités thérapeutiques :
                  prendre soin du patient, soulager sa douleur, proposer un traitement curatif, mettre
                  en route un traitement palliatif. Chacun doit pouvoir dire ce qui est acceptable aussi
                  en fonction de ses valeurs personnelles, y compris la famille et les proches. On peut
                  aussi faire intervenir une tierce personne, extérieure, ne prenant pas la décision.
                  Par exemple dans l’unité de dialyse, l’intervention d’un médecin de l’unité de soins
                  palliatifs permet d’avoir un autre regard, une autre écoute du patient, certes avec
                  sa spécificité et ses compétences, mais aussi parce qu’il n’est pas décideur, comme
                  le serait le médecin de l’unité de dialyse.
               

Enfin, il faut faire confiance au patient, croire que ce qu’il dit est vraiment ce
                  qu’il veut, même si la famille avait souhaité une autre décision, même si les soignants
                  avaient d’autres propositions.
               

5. Le temps

Dans le quotidien du soignant/médecin, se pose souvent la question du temps, temps
                  compté en raison de la charge de travail, mais aussi le temps passé à écouter, expliquer,
                  délibérer qui peut ne pas être valorisant. Certes, la délibération nécessite du temps,
                  du temps pour contacter les différents intervenants, du temps pour échanger. Mais
                  peut-être aussi que ce temps ne signifie-t-il pas uniquement un temps en minutes mais
                  surtout un temps en disponibilité, et celui-ci peut être assez bref en minutes, et
                  le soignant doit ce temps au patient. Ensuite il faut du temps pour prendre la décision,
                  que chacun puisse entendre et comprendre que la décision prise est celle qui est la
                  plus adaptée. Le consensus n’est pas indispensable, mais chacun doit pouvoir s’exprimer,
                  avoir le temps pour cheminer avec l’hypothèse que le traitement peut être arrêté,
                  comprendre pourquoi ce choix-là est préférable, même s’il ne partage pas forcément
                  la décision. Ne pas prendre ce temps serait faire violence aux proches, mais aussi
                  aux soignants. Enfin il faut prendre la décision au bon moment, au temps opportun,
                  au kairos.
               

Conclusion

Depuis la loi Leonetti en 2005, et ses décrets d’application, les décisions d’arrêter
                  un traitement qui serait obstination déraisonnable, ou sa non-mise en route, sont
                  devenues plus habituelles, même si trop souvent elles ne sont pas encore prises et
                  que l’acharnement thérapeutique existe toujours. Une telle décision n’est jamais et
                  ne doit pas être simple, parce qu’il s’agit d’une personne unique et irremplaçable.
                  Mais il est parfois extrêmement difficile de faire le choix de la solution préférable,
                  aussi parce que la médecine n’est pas une science exacte. N’y a-t-il vraiment aucune
                  possibilité d’amélioration ? Est-ce si sûr que le traitement qu’on ne veut pas entreprendre
                  est déraisonnable, n’y a-t-il pas une petite probabilité que tout se passe au mieux,
                  mais au risque d’une forte probabilité d’une contrainte majeure ou de complications
                  rendant la fin de vie très lourde ?
               

Ainsi une telle décision ne peut être envisagée que dans le cadre d’un accompagnement,
                  d’une vraie relation entre patient et médecin et/ou soignant, sous forme de dialogue,
                  d’un lieu d’échange où le patient peut dire ce qu’il veut vraiment pour lui-même,
                  où le soignant peut proposer ce qui est possible de faire pour soulager le patient,
                  mais aussi pour le protéger dans sa vulnérabilité. De plus, une décision d’arrêter
                  un traitement, voire d’accélérer la survenue de la mort, ne peut se prendre sans qu’il
                  y ait eu délibération avec les proches, les soignants qui connaissent le patient parfois
                  de longue date, l’accompagnant spirituel, le visiteur… Enfin il faut tenir compte
                  du temps, du temps pour écouter, échanger, délibérer et décider ; et du temps pour
                  agir, au moment opportun.
               

Si le patient fait un choix, il faut lui faire confiance. Si la décision est médicale
                  après discussion collégiale, le médecin doit prendre la responsabilité de cette décision,
                  après délibération, en prenant du temps, mais aussi avec humilité. Eric Fuchs, professeur
                  honoraire d’éthique à la Faculté de théologie de Genève, disait lors d’un cours :
                  « On ne peut pas prendre de décision éthique sans humilité, car on ne sait jamais
                  si on a pris la bonne décision. »
               




Notes

(1) « Je proposerai que toute personne majeure en phase avancée ou terminale d’une maladie
                  incurable, provoquant une souffrance physique ou psychique insupportable, et qui ne
                  peut être apaisée, puisse demander, dans des conditions précises et strictes, à bénéficier
                  d’une assistance médicalisée pour terminer sa vie dans la dignité. » Proposition no 21 de François HOLLANDE, Mes 60 engagements pour la France, élection présidentielle 22 avril 2012.
               

(2) Loi du 4 mars 2002 relative aux droits des malades et à la qualité du système de
                  santé. Loi no 2002-303, JORF, 5 mars 2002, p. 4118.
               

(3) Loi du 22 avril 2005 relative aux droits des malades et à la fin de vie. Loi no 2005-370, JORF no 93, 23 avril 2005, p. 7095.
               

(4) « No one is indispensable, even though everyone may be irreplaceable. » Christopher
                  HODGKINSON, Educational Leadership : The Moral Art, Albany, State University of New York Press, 1991, p. 154.
               

(5) « C’est peut-être l’épreuve suprême de la sollicitude, que l’inégalité de puissance
                  vienne à être compensée par une authentique réciprocité dans l’échange. » Paul RICŒUR, Soi-même comme un autre, Paris, Seuil (Points Essais), 1990, p. 222.
               

(6) Henri BERGSON, Essai sur les données immédiates de la conscience, Paris, PUF, 1948.
               









Chapitre 4

Les soins palliatifs en France : développement, progrès et dérives

Bernard Wary


Introduction

Si l’on n’a pas attendu les soins palliatifs pour s’occuper des « mourants », cela
                  ne fait qu’une trentaine d’années que la médecine moderne intègre la fin de vie dans
                  ses préoccupations. Ce sont les Anglais qui ont ouvert la voie, avec le fameux « c’est
                  tout ce qui reste à faire lorsqu’il n’y a plus rien à faire » de Thérèse Vanier et
                  la création du mouvement des hospices et du St Christopher’s Hospice à Londres, en
                  1967, par Cicely Saunders.
               

Les soins palliatifs sont arrivés en France dans les années 1980, suite aux initiatives
                  de quelques pionniers. S’en sont suivis les temps de la reconnaissance, de la légalisation,
                  de la généralisation, mais également de la banalisation et des risques de dérives(1).
               

1. Le temps des pionniers

Dès le Moyen Age, les hôtels-Dieu s’occupaient déjà des malades en fin de vie, qualifiés
                  à l’époque de mourants. Mais ces structures n’étaient pas spécifiques et la démarche
                  était avant tout compassionnelle.
               

Au début du XIXe siècle, Jeanne Garnier, issue de la haute bourgeoisie lyonnaise, connut malheureusement
                  trois deuils rapprochés (son mari et ses deux enfants). Veuve en quête de sens, elle
                  visitait les indigents dans le quartier du Calvaire, à Lyon. Au chevet d’une mourante,
                  elle se découvre une nouvelle mission : accompagner les malades incurables. Dans un
                  premier temps, elle accueille plusieurs malades dans sa propre maison, puis crée l’association
                  des Dames du Calvaire avec d’autres amies veuves, en 1842. Il s’ensuivra la création
                  de plusieurs hospices : à Lyon en 1843, à Saint-Etienne et à Paris en 1874, à Bordeaux
                  en 1909. La Maison Médicale des Dames du Calvaire, créée en 1874 à Paris, a été totalement
                  reconstruite en 1994 ; l’établissement, désormais dénommé Maison médicale Jeanne Garnier,
                  offre 80 chambres individuelles. Il est totalement consacré aux soins palliatifs et
                  à l’accompagnement.
               

Au début du XXe siècle, la congrégation des Oblates de l’Eucharistie fonde en 1941 la Maison Notre
                  Dame du Lac, établissement qui existe toujours et qui a été le cadre du débat du président
                  de la République, François Hollande, sur ses projets en matière de fin de vie (juillet
                  2012). Cette même congrégation a ouvert la Maison médicale Jean XXIII à Frelinghien,
                  dans la banlieue lilloise, en 1966.
               

Les publications de Patrick Verspieren sur l’euthanasie dans les années 1970, l’ouverture
                  d’un service de cancérologie terminale à l’hôpital Cognacq-Jay à Paris en 1978 et
                  surtout le travail remarquable de Renée Sebag-Lanoë dans les années 1980 ont amené
                  à la reconnaissance du mouvement palliatif français et à son développement.
               

2. Le temps de la légalisation

Dans ces années 1980 en France, l’ambiance était encore pro-euthanasie. Geneviève
                  Laroque aurait-elle été sollicitée par Edmond Hervé, secrétaire d’Etat à la Santé
                  pour rédiger la circulaire du 26 août 1986 si l’Association pour le droit de mourir
                  dans la dignité (ADMD) n’avait pas tenu son congrès mondial à Nice quelques mois auparavant ?
               

Premier texte officiel en matière de soins palliatifs et d’accompagnement, cette circulaire,
                  communément appelée circulaire Laroque, s’est vite concrétisée par la création de
                  la première unité de soins palliatifs au sens moderne du terme, en 1987, à l’Hôpital
                  international de l’Université de Paris (avec le Dr Maurice Abiven) et par la première équipe mobile de soins palliatifs en 1989, à l’Hôtel-Dieu
                  à Paris, avec le professeur Robert Zitoun et le Dr Jean-Michel Lassaunière. Quant au premier congrès international de soins palliatifs
                  en France, celui-ci a été organisé par le Dr Bernard Wary, en 1989, à Nancy.
               

L’année 1990 aura été marquée par la création de la Société française d’accompagnement
                  et de soins palliatifs (SFAP), sous l’impulsion des professeurs René Schaerer et Dominique
                  Laplane. Interlocutrice privilégiée des pouvoirs publics, la SFAP a suscité et participé
                  très activement à la légalisation des soins palliatifs, par la rédaction de circulaires,
                  lois et plans triennaux et la création de l’Observatoire national de la fin de vie.
               

Cette même année s’est tenu à Paris le premier congrès européen de soins palliatifs,
                  en présence du président de la République, François Mitterrand et du ministre de la
                  Santé, Claude Evin, confirmant la reconnaissance du mouvement palliatif français et
                  faisant passer la France d’une ambiance pro-euthanasie à une ambiance pro-soins palliatifs.
               

Le rapport Delbecque, la loi hospitalière de 1991 reconnaissant les soins palliatifs
                  comme une fonction officielle des hôpitaux, puis Bernard Kouchner déclarant en 1998
                  que « les soins palliatifs et l’accompagnement sont une priorité de santé publique »,
                  tout cela s’est vite concrétisé en de nombreuses circulaires (circulaires du 19 février
                  2002 puis circulaire du 25 mars 2008, décrivant en détail les missions et l’organisation
                  des soins palliatifs en France) et en deux lois, la loi du 9 juin 1999, dite loi Kouchner,
                  et la loi du 22 avril 2005, dite loi Leonetti. Peu de pays disposent d’un tel arsenal
                  juridique, efficace et sans compromis.
               

La loi du 9 juin 1999 vise à garantir le droit à l’accès aux soins palliatifs. Votée
                  à l’unanimité par l’Assemblée nationale et le Sénat, elle stipule, dans son article
                  premier, que « toute personne malade dont l’état le requiert a le droit d’accéder
                  à des soins palliatifs et à un accompagnement ». Sa valeur juridique est supérieure
                  à celle de la circulaire du 26 août 1986. Elle décline plusieurs points clefs, dont
                  l’intégration des soins palliatifs dans le schéma régional d’organisation des soins
                  (art. 2), l’organisation de l’enseignement (art. 7), l’élaboration de recommandations
                  (art. 9), l’organisation du bénévolat (art. 10) et le congé d’accompagnement (art. 11).
               

La loi du 22 avril 2005 est le fruit d’un travail remarquable de la commission parlementaire
                  coordonnée par le député Jean Leonetti, suite à l’« affaire Vincent Humbert », très
                  médiatisée – pour ne pas dire instrumentalisée –, les fervents de la légalisation
                  de l’euthanasie y voyant une opportunité qui aboutira cependant à une loi pour les
                  droits des malades en fin de vie, récusant l’obstination déraisonnable tout comme
                  l’euthanasie, au profit de l’accompagnement et des soins palliatifs. Cette loi a également
                  été votée à l’unanimité par les députés et les sénateurs.
               

3. Le temps de la généralisation

Toutes ces circulaires et lois ont permis la généralisation des soins palliatifs par
                  la création d’unités de soins palliatifs (USP), d’équipes mobiles de soins palliatifs
                  (EMSP), d’hospitalisations à domicile (HAD), de lits identifiés en soins palliatifs
                  (LISP) et de réseaux, bien cadrée par le Comité national de suivi du développement
                  des soins palliatifs et de l’accompagnement de la fin de vie, créé en 2006. Présidé
                  par le Dr Régis Aubry, son objectif principal est de définir la politique de développement
                  des soins palliatifs en France pour les dix ans à venir. C’est ainsi qu’il a établi
                  en 2008 un nouveau « Plan soins palliatifs » à part entière et non plus englobé dans
                  le Plan cancer. Les axes majeurs de ce plan 2008-2012 étaient les suivants :
               


	
–permettre une offre de soins graduée,
                     



	
–diminuer les disparités régionales,
                     



	
–développer l’enseignement et la recherche,
                     



	
–développer la culture palliative,
                     



	
–améliorer la qualité de l’accompagnement.
                     





Un budget de 230 millions d’euros a été débloqué pour la mise en œuvre de ces mesures.

En 2010, une circulaire sur le financement de l’allocation d’accompagnement a été
                  votée, avancée sociale et éthique réelle. Cette même année, issue des préconisations
                  de la loi Leonetti, était créé l’Observatoire national de la fin de vie. Inauguré
                  le 22 février 2010 par Mme Roselyne Bachelot, ministre de la Santé, sa mission principale
                  est d’observer l’évolution de la société, des pratiques et des conditions de fin de
                  vie mais également de diffuser la loi Leonetti, trop méconnue par les Français, y
                  compris les médecins et les soignants(2).
               

Au dernier recensement de 2011, on disposait en France de :


	
–122 unités de soins palliatifs, soit 1301 lits,
                     



	
–418 équipes mobiles de soins palliatifs,
                     



	
–5000 lits identifiés de soins palliatifs,
                     



	
–98 réseaux.
                     





Malgré ce développement des différentes structures palliatives, l’Observatoire national
                  de la fin de vie considère, dans son rapport de février 2012, que chaque année 150 000
                  personnes ne reçoivent pas les soins palliatifs attendus, soit près de la moitié des
                  patients qui devraient en bénéficier…
               

4. Le temps de la banalisation et des liaisons dangereuses

Si des progrès notables ont été accomplis surtout ces quinze dernières années, plusieurs
                  problèmes majeurs restent à régler, notamment en termes d’accessibilité, d’hétérogénéité
                  et de pérennité des structures.
               

Le problème de l’accessibilité aux soins palliatifs, outre les chiffres donnés précédemment,
                  fait de nous des hors-la-loi, puisque « tout malade qui en requiert a le droit à des
                  soins palliatifs et à un accompagnement ».
               

Il n’y a toujours pas assez d’unités de soins palliatifs, il manque des équipes mobiles
                  dans certaines régions et bassins de santé, la disparité milieu urbain/milieu rural
                  est importante et il subsiste des déserts palliatifs en France.
               

Certaines catégories de malades en font malheureusement plus les frais que d’autres :
                  malades atteints de la maladie d’Alzheimer, personnes en états végétatifs, personnes
                  handicapées, malades psychiatriques, pour ne citer que quelques exemples.
               

Malgré les bonnes intentions du plan soins palliatifs 2008-2012 et du programme MobiQual(3), force est de constater que les moyens de mise en œuvre des soins palliatifs ne sont
                  pas à la hauteur. Les établissements d’hébergement pour personnes âgées dépendantes
                  en sont le triste exemple…
               

Les moyens accordés en locaux, en matériel et en personnel sont très variables d’une
                  structure à l’autre, et il n’est pas rare que des structures spécialisées partagent
                  leurs activités, par exemple entre gériatrie, douleur et soins palliatifs. Ce manque
                  d’autonomie est néfaste et banalise les soins palliatifs. « Tout le monde sait, tout
                  le monde fait des soins palliatifs… » C’est une imposture, car au bout du compte,
                  les soins palliatifs ne peuvent se résumer à une simple prescription médicamenteuse,
                  fusse-t-elle tintée d’humanisme !
               

Sans autonomie de locaux et de personnel, sans lisibilité clairement affichée, certaines
                  structures ont disparu ou ont été déclassées, d’unité de soins palliatifs en lits
                  identifiés, par exemple.
               

Quant à ces lits identifiés en soins palliatifs, ils ne doivent pas être des lieux
                  de soins palliatifs au rabais, sous prétexte d’amélioration de l’accessibilité aux
                  soins palliatifs. Les dérives sont nombreuses :
               


	
–diminution, voire absence de collaboration avec les équipes mobiles,
                     



	
–déficit ou absence d’évaluation systématique par des outils validés (l’expérience
                        suffit),
                     



	
–perte du travail en interdisciplinarité et multiprofessionnalité,
                     



	
–absence de partage et de consensus éclairé,
                     



	
–banalisation de la sédation(4),
                     



	
–perte des critères de labellisation sans remise en cause de celle-ci.
                     





Une des batailles qui reste encore à remporter est l’intégration de la médecine palliative
                  à l’université. Comme le rappelle Didier Sicard :
               


Il est étrange de laisser la discipline des soins palliatifs hors champ universitaire,
                     comme si cette activité soignante n’était destinée qu’à anesthésier la fin de vie,
                     à rendre acceptable la détresse du mourir(5).
                  



Il y a bien eu quelques nominations de professeurs associés, mais en nombre tout à
                  fait insuffisant pour ne pas dire ridicule, et dans un statut au rabais…
               

Mais ce qui nous paraît le plus inquiétant, ce sont les dérives et les liaisons dangereuses
                  avec l’euthanasie qui gagnent du terrain ces toutes dernières années, en France comme
                  à l’étranger, et tout particulièrement dans les pays considérés comme avancés, voire
                  référents en soins palliatifs… Citons par exemple :
               


	
–Effet mode et vitrine éthique : on forme, on affiche, mais on ne donne pas les moyens
                        d’appliquer…
                     



	
–Double effet/double intentionnalité : la seringue qui visait le soulagement devient
                        la seringue qui tue… Et on remplace les cocktails lytiques (le fameux mélange Phénergan,
                        Dolosal, Largactil…) par des cocktails éthiques, invitant l’euthanasie clandestine
                        sous couvert de soins palliatifs.
                     



	
–Non-acharnement/défaut de soins : sous prétexte de non-obstination déraisonnable se
                        camouflent des abstentions contestables, le défaut de soins, voire l’euthanasie économique.
                     



	
–Abus de sédation et sédation terminale : si la sédation est une réponse bien cadrée
                        aux souffrances non jugulées par les soins palliatifs habituels, la sédation terminale
                        n’est rien d’autre qu’une euthanasie qui n’ose pas dire son nom !
                     





Conclusion

Nous pourrions nous réjouir d’être passés en France du temps des pionniers à celui
                  de la légalisation et de la généralisation. Mais pour que les soins palliatifs gardent
                  leur identité et leur spécificité, ils doivent conjuguer les exigences suivantes :
               


	
–n’accepter aucun amalgame avec l’euthanasie,
                     



	
–développer une offre graduée par une filière de soins complète et accessible,
                     



	
–toujours préserver l’interdisciplinarité et la multiprofessionnalité,
                     



	
–ne pas accepter de mauvais compromis engendrant des soins palliatifs au rabais,
                     



	
–développer la filière enseignement, de la formation initiale à la formation continue,
                        de l’aide-soignante au médecin,
                     



	
–développer la filière recherche,
                     



	
–toujours associer soins palliatifs et accompagnement,
                     



	
–diffuser la culture palliative, pour faire de la fin de vie non pas une histoire de
                        spécialistes, mais une histoire de citoyens.
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Chapitre 5

La problématique de l’euthanasie aux Pays-Bas : quelques réflexions d’un théologien
               éthicien
            

Theo A. Boer


Introduction(1)

Les Pays-Bas sont l’un des rares pays dans lesquels l’euthanasie et le suicide assisté
                  ont été légalisés(2). A partir du milieu des années 1980, la Société médicale royale des Pays-Bas (KNMG)
                  et le procureur général sont tombés d’accord pour dire que l’euthanasie, bien que
                  formellement illégale, devait être acceptée moyennant le respect d’un ensemble de
                  conditions. Les plus importantes de ces conditions étaient l’existence d’une demande
                  persistante sur la durée après une information éclairée et la présence d’une souffrance
                  intolérable sans espoir de guérison. De plus, le médecin devait avoir consulté un
                  collègue indépendant. L’euthanasie a été définie comme « la cessation active de la
                  vie par un médecin, à la demande du patient »(3). En 1998, cinq commissions régionales de contrôle de l’euthanasie (CCE) ont pris
                  en charge le travail du procureur général qui consistait à vérifier, a posteriori, si les critères avaient bien été remplis. Ces commissions sont composées de trois
                  personnes : un juriste, un médecin et un éthicien. Cette pratique a été légalisée
                  en 2002.
               

Dans les cercles religieux, les réactions ont été mitigées. Des théologiens protestants
                  « orthodoxes », comme Willem Velema ou Jochem Douma, s’y sont opposés. Les théologiens
                  libéraux réputés Harry Kuitert et Heleen Dupuis ont joué un rôle majeur dans la promotion
                  de l’euthanasie, à la fois dans les milieux chrétiens et laïques humanistes. Contrairement
                  à l’Eglise catholique romaine qui y a toujours été opposée, l’Eglise protestante des
                  Pays-Bas a pris une position plus nuancée et a déclaré, en 1986, que l’euthanasie
                  pouvait être justifiée dans des cas exceptionnels(4).
               

Treize ans plus tard, les deux Eglises publiaient une déclaration conjointe contre
                  la loi sur l’euthanasie qui allait être votée en 2002(5). « Des exceptions peuvent être justifiées sans avoir besoin d’une loi » était la
                  logique qui sous-tendait ce qui semblait être « un virage vers la droite » de l’Eglise
                  protestante.
               

D’après la loi sur l’euthanasie, il est toujours interdit de mettre fin à la vie d’autrui
                  mais, sous réserve du respect des critères décrits ci-dessus, le médecin qui a procédé
                  au geste ne sera pas poursuivi. Une commission de contrôle d’euthanasie réévalue les
                  cas d’euthanasie et quand les critères sont réunis, le dossier n’est pas transmis
                  au procureur. De 2005 jusqu’à 2014, j’ai été l’éthicien de l’une de ces commissions.
                  Bien entendu, je n’aurais pas fait ce travail si j’avais été convaincu que l’euthanasie
                  était à ce point intrinsèquement mauvaise qu’elle devrait être rejetée en toute circonstance.
                  En tant que théologien chrétien et en tant qu’adepte de la philosophie d’Emmanuel
                  Kant, je suis un avocat convaincu de l’autonomie qui nous caractérise en tant qu’êtres
                  humains. Mais c’est précisément pour cette raison que cet axiome n’inclut pas le droit
                  de décider si l’on veut ou non continuer à vivre. Selon Kant, le suicide est un mal
                  parce qu’il détruit l’autonomie de la personne concernée. John Stuart Mill, le grand
                  philosophe de la liberté, a comparé le suicide au fait de se vendre soi-même comme
                  esclave. Mon existence est un fait, un « fait donné », pour ainsi dire. Personne ne
                  m’a jamais demandé la permission de me créer. De même, je n’ai pas pu exercer une
                  influence sur ma race, ma nationalité, mon genre, la couleur de mes cheveux ou la
                  qualité du mariage de mes parents. La vie en tant que telle m’ordonne de respecter
                  cela.
               

Ce fait doit être reflété dans notre système légal. L’hypothèse que nous avons le
                  droit de consentir (ou non) à notre propre existence est fausse. Cela ne veut pas
                  dire qu’on doit être opposé à l’euthanasie en toute circonstance, mais cela veut dire
                  que chaque décision de mettre fin volontairement à sa vie devrait être décrite comme
                  ce qu’elle est : une décision inhabituelle et dramatique, une exception rare à la
                  règle générale qui doit être justifiée par des arguments très sérieux et au cas par
                  cas. Jamais la possibilité de l’euthanasie ne devrait marquer la fin de notre devoir
                  de protéger et de promouvoir la vie. On peut considérer les commissions de contrôle
                  comme une preuve de ces principes. L’euthanasie n’est pas – et ne devrait pas devenir
                  – une pratique médicale normale.
               

Dans ce chapitre, je présente quelques-unes de mes réflexions en tant qu’éthicien,
                  théologien, et membre de l’une de ces commissions(6). Mes observations sont basées sur ma propre analyse de 4000 rapports ou échantillons
                  représentatifs, soumis à l’une de ces commissions, durant la période 2005-2014. Mon
                  but est d’identifier quelques questions sur la base des dossiers examinés et d’émettre
                  des hypothèses sur les évolutions à venir. Dans un certain sens, les Pays-Bas sont
                  une expérimentation – un laboratoire – et d’autres pays peuvent en tirer des leçons
                  au cas où ils envisagent de légaliser l’euthanasie. Je veux dire dès le départ que,
                  bien que je sois un sceptique de l’euthanasie, je ne remets pas en cause pour l’instant
                  l’intégrité morale des médecins qui établissent les rapports des euthanasies. Je n’ai
                  pas non plus le moindre doute quant à la sincérité des demandes d’euthanasie faites
                  par les patients. La description impressionnante des souffrances interdit, dans la
                  grande majorité des cas rapportés, de formuler quelque forme de jugement que ce soit.
                  Depuis le début de la pratique euthanasique aux Pays-Bas, la grande majorité des cas
                  d’euthanasie ont eu lieu dans le contexte d’un cancer en phase terminale, quelques
                  jours ou semaines avant que la mort naturelle ne soit attendue. Ces cas sont aussi
                  connus sous le nom de « cas d’euthanasies classiques ». Les hôpitaux et les médecins
                  néerlandais ont perfectionné la qualité des soins palliatifs assez tard, par rapport
                  à d’autres pays occidentaux. En 2007, un sondage a montré une diminution assez soudaine
                  de 30 % environ des euthanasies(7). Beaucoup de gens en ont tiré la conclusion que les médecins avaient décidé d’administrer
                  une sédation palliative, pour s’épargner la paperasse et le stress émotionnel liés
                  à la réalisation du geste.
               

Mais depuis lors, le nombre des cas rapportés a augmenté de façon inattendue mais
                  continue. Le nombre de cas a augmenté de 1923 en 2006, à 2331 en 2008, à 3136 en 2010
                  et à 4829 en 2013(8). La plupart des médecins utilisent un formulaire standard, comprenant des questions
                  sur l’état médical du patient, les raisons pour lesquelles ces souffrances sont jugées
                  intolérables et des renseignements concernant la demande du patient. Etait-il compétent ?
                  Aucune pression extérieure n’a-t-elle été exercée sur lui ? Quand le patient a-t-il
                  exprimé son souhait pour la première fois ? Les médecins doivent avoir consulté un
                  deuxième médecin indépendant qui doit avoir vu le patient et qui donne son propre
                  avis, en fonction des critères exigés. Les rapports de ces médecins SCEN (« Soutien
                  et consultation pour l’euthanasie aux Pays-Bas ») sont plus légers que les rapports
                  plus formels soumis par le médecin qui a pratiqué l’euthanasie.
               

1. Euthanasie et autonomie

Le langage de l’autonomie exprimant la souffrance

La loi néerlandaise permet l’euthanasie si le patient fait une demande informée, durable
                  et volontaire. Il est clair qu’aucune personne rationnelle ne réclamera l’euthanasie
                  simplement parce qu’elle veut être autonome ; dans tous les cas, il y a souffrance
                  sévère, par exemple douleurs, nausées, détresse et d’autres symptômes physiques qui
                  motivent leur demande. En raison de ces souffrances, les patients utilisent tous leurs
                  pouvoirs de persuasion pour que leur requête soit honorée. Ceci implique l’utilisation
                  d’un langage faisant appel massivement au concept de l’autonomie.
               

Ce n’est que rarement qu’une demande survient de manière totalement inattendue ; beaucoup
                  de demandes prennent une forme typique en « trois étapes ». Tout d’abord, beaucoup
                  de personnes expriment une préférence pour l’euthanasie des années ou des dizaines
                  d’années avant la date effective de leur décès. Cette préférence peut prendre la forme
                  de directives médicales anticipées ou la forme de déclarations orales. De telles expressions
                  de la moralité personnelle à long terme aident le médecin à juger si une demande d’euthanasie
                  correspond ou non à l’idéologie et au caractère de la personne considérée. Deuxièmement,
                  les patients amènent souvent un « désir conditionnel » de pouvoir bénéficier d’une
                  euthanasie, immédiatement après l’annonce d’un diagnostic fatal. Troisièmement – et
                  c’est la chose la plus importante –, il faut, à la fin d’une période de souffrances,
                  une demande immédiate et actuelle qui normalement inclut une préférence pour une méthode
                  et une date approximative. Les préférences exprimées antérieurement par le patient,
                  que ce soit oralement ou par écrit, ne suffisent jamais pour la réalisation de l’euthanasie
                  s’il n’y a pas en plus une demande du moment. Le temps qui s’écoule entre cette demande
                  du moment et le moment de la réalisation de l’euthanasie peut être des semaines, des
                  jours ou des heures. Plus ce délai est court, plus seront importantes les expressions
                  antérieures des préférences du patient.
               

Dans de nombreux rapports, le médecin mentionne une forme de pression de la part du
                  patient. Pour le médecin, cela peut être la manière d’effacer tout doute concernant
                  le caractère volontaire de la demande. Parfois, la pression de la part du patient
                  et de ses proches pose la question de savoir quel est le degré de liberté du médecin
                  pour se faire sa propre idée de la sévérité de la souffrance et du manque de perspective.
                  Dans environ un cas sur 30, le patient appuie sa requête en mentionnant la possibilité
                  de terminer sa vie lui-même ou en évoquant des plans antérieurs pour se suicider.
                  « Il me dit que si je ne l’aide pas, il se pendra », écrit un médecin. Parfois on
                  discerne du scepticisme entre les lignes. « Son souhait a toujours été un ordre pour
                  tout le monde », écrit un médecin à propos d’un ancien professeur de lycée. Un autre
                  médecin écrit : « Si les choses ne vont pas comme maman le souhaite, cela déclenche
                  l’irritation de maman. »
               

La perte d’autonomie comme raison par elle-même

Pour environ 60 % des patients, la perte irréversible de l’autonomie elle-même – qui
                  est typique de nombreuses situations de cancer en phase terminale – est une raison
                  sous-jacente au souhait d’euthanasie : être enfermé à la maison, être devenu dépendant
                  des soins d’autrui, être grabataire, ne plus pouvoir aller aux toilettes ou secouer
                  son coussin. « Etre totalement dépendant des autres ne correspond pas à la personne
                  que le patient était », écrit un médecin. « Il a été pendant des années le codirecteur
                  d’une grande compagnie et avait l’habitude que les choses se passent comme lui le
                  voulait. Chaque demande d’aide était une agonie pour lui. » Souvent le contraste saisissant
                  entre des jours meilleurs dans le passé et la situation présente constitue une partie
                  importante de la souffrance : une sportive qui est condamnée à rester au lit, un directeur
                  de compagnie qui devient entièrement dépendant des soins, un motocycliste enfermé
                  entre ses quatre murs, un homme qui était très bavard qui ne peut plus parler après
                  un cancer du larynx, un policier qui a toujours cherché à aider les autres et qui
                  maintenant doit demander de l’aide, une femme passionnée d’alpinisme maintenant en
                  fauteuil roulant.
               

Dans un cas sur 50, les patients se réfèrent à leur carrière infirmière ou médicale :
                  « Elle a été une infirmière pendant toute sa vie, écrit un médecin, mais voir d’autres
                  s’occuper d’elle était inacceptable pour elle. » Dans la plupart des cas, la souffrance
                  causée par la perte d’indépendance s’accompagne d’autres types de souffrances. Mais
                  pour certains, le seul fait d’être dépendant constitue la souffrance, plus que les
                  inconvénients physiques et psychiques. Si tel est le cas, il y a lieu d’explorer l’anthropologie
                  qui est sous-jacente à ces demandes d’euthanasie.
               

2. La souffrance

Les patients demandent l’euthanasie lorsque leurs vies peuvent être décrites principalement,
                  sinon exclusivement, en termes de souffrance : douleur, dépendance d’autrui, dyspnée,
                  fatigue extrême, anxiété, pertes des fonctions corporelles, absence de sens de la
                  vie et, de plus en plus souvent, solitude. Certains rapports sont particulièrement
                  éclairants à ce sujet. « Sa sœur explique de manière saisissante la situation difficile
                  dans laquelle elle se trouve. Il n’y a plus rien qu’elle puisse faire, elle ne peut
                  même pas essuyer les larmes de ses propres yeux. » Un médecin écrit, à propos d’un
                  patient avec des métastases osseuses : « La semaine dernière, il s’est cassé deux
                  côtes sur le trajet vers la salle de bain. Le jour suivant, il a éternué et s’est
                  cassé une troisième côte. Maintenant il ne laisse personne le toucher, même pas sa
                  propre femme. » Il n’est pas étonnant que certains patients montrent un intense soulagement
                  quand ils entendent que leur demande sera exaucée. Un homme décrit le jour convenu
                  pour son euthanasie comme « un jour de célébration ». « Quand je lui dis que je vais
                  exaucer sa demande, elle devient très émotive : un mélange de rires et de pleurs,
                  elle frappe dans ses mains et commence à hyperventiler d’émotion. » « Quand je lui
                  ai dit que tous les critères étaient réunis, écrit un médecin consultant, elle a insisté
                  pour m’embrasser. »
               

Dans certains cas, la référence est faite aux effets secondaires positifs de la décision
                  de reporter une euthanasie à plus tard. « Le patient voulait être euthanasié il y
                  a quelques mois mais a été content d’attendre un peu. Cette période difficile a permis
                  aux membres de sa famille de se rapprocher les uns des autres. » « Au fur et à mesure
                  que les années passent, elle a appris à accepter sa dépendance de plus en plus importante.
                  Certaines amies la lavent et lui donnent son bain, et elle accepte cette situation. »
                  Un médecin écrit : « La patiente était membre de la société pour le droit de mourir,
                  depuis le début de l’existence de cette association. Il y a trois mois, elle a insisté
                  pour avoir son euthanasie. Rétrospectivement, elle est heureuse que je n’aie pas accédé
                  à sa demande. Elle a eu beaucoup d’expériences qui font sens pour elle depuis. » « Le
                  patient avait été un ouvrier du bâtiment pendant la plus grande partie de sa vie.
                  Durant les deux années de sa maladie, il a finalement appris à parler. Lui, sa femme
                  et ses enfants ont pu développer une nouvelle relation de proximité. »
               

3. Euthanasie et qualité des soins

Environ un rapport sur dix contient une référence relative à la qualité des soins
                  offerts. Mis à part les fréquentes allusions aux bons soins, celles aux mauvais soins
                  sont particulièrement intéressantes. Une catégorie importante est constituée par les
                  patients qui refusent les soins. « Les soins palliatifs pourraient être de meilleure
                  qualité, écrit un médecin, mais la patiente rejette toutes les alternatives. L’euthanasie
                  est ce qu’elle veut. » « Cette dame très fière rejette la possibilité d’aller en maison
                  de retraite. Pour elle, cela correspond à une souffrance intolérable. » « Faire de
                  la broderie dans une pièce, chanter des chants pour nous remonter le moral, je ne
                  veux pas tout cela », écrit une autre femme. Un homme âgé dit : « Mon derrière nu
                  lavé par une jeune fille, jamais ! » « A ma question de savoir ce qui la fait souffrir,
                  écrit une femme médecin, elle répond que c’est le fait d’avoir à demander de l’aide
                  à autrui. » « Demander, demander, demander, je ne le peux pas et je ne le ferai pas ! »
                  D’autres vivent en isolation sociale totale. Ils ne savent pas comment accéder aux
                  soins et sont trop fatigués ou trop désillusionnés pour changer cet état de fait.
                  « Le patient est seul, si seul ! » observe un médecin de façon sèche. « Il mérite
                  de meilleurs soins que ceux dont il bénéficie actuellement mais il refuse. Le laver
                  et l’habiller prend des heures. La sévérité de sa souffrance est en relation avec
                  l’absence totale de réseau social autour de lui. » Certains médecins décrivent les
                  patients qui refusent les soins comme « asociaux » ; néanmoins, ils accèdent – bien
                  qu’avec hésitation – à leur demande.
               

De façon évidente, une partie de la souffrance est causée par trop de traitements. La plus petite perspective de guérison possible est saisie à pleines
                  mains, mais lorsque tous les traitements se sont révélés inefficaces ou futiles, certains
                  patients regrettent. Un médecin écrit : « En tout et pour tout, le patient a eu trois
                  cures de chimiothérapie. Elles n’ont eu aucun effet, sauf celui de ruiner ce qui lui
                  reste de confort de vie. » Même des rapports sans allusions explicites aux fardeaux
                  que représente un trop-plein de traitements impressionnent le lecteur par des références
                  à un excès de traitements invasifs(9). « Je me demande si tout ce traitement a eu un effet quelconque, confie un patient
                  à son médecin, mais je ne peux m’en prendre qu’à moi-même. J’y ai consenti. » Se pose
                  donc la question de savoir si une part de la souffrance peut avoir été aggravée par
                  le traitement médical. Si tel a été le cas, n’aurait-il pas mieux valu faire appel
                  aux soins palliatifs ? Mais alors, bien sûr, d’autres ont survécu au cancer grâce
                  au traitement invasif !
               

Une autre observation fait réfléchir : certains patients pourraient ne pas avoir demandé
                  l’euthanasie s’ils avaient eu des soins palliatifs de qualité adéquate. On se demande
                  parfois pourquoi personne ne semble suggérer que le patient reçoive des soins spirituels
                  et d’accompagnement. Certains médecins contribuent à leur manière à l’anxiété du patient
                  au lieu de le rassurer : « Son oncologue lui a dit que le reste de sa vie ne serait
                  que douleur, douleur et encore douleur », écrit un médecin. Un collègue écrit : « Son
                  pneumologue l’a renvoyé à la maison en lui disant qu’il y avait un réel risque de
                  suffocation. » Parfois il y a une référence à des soins insuffisants : « Le patient
                  vit à la maison et une infirmière à domicile vient le voir deux fois par jour. Comme
                  il est incontinent, il est parfois couché dans ses excréments pour un long moment. »
                  « Le patient ne reçoit presque pas d’aide, écrit un autre médecin, et quand c’est
                  le cas, c’est à chaque fois quelqu’un d’autre. En deux semaines, il a vu vingt visages
                  nouveaux. »
               

Prenons le cas de Mme Hansen, 69 ans, une femme douée pour les arts et kinésithérapeute
                  diplômée. Il y a cinq ans, elle est devenue dépendante aux antalgiques. Par un cercle
                  vicieux, elle a développé une insuffisance rénale et une insuffisance hépatique. Maintenant,
                  elle est dépendante non seulement des antalgiques mais aussi des sédatifs, somnifères
                  et de nombreux autres médicaments. Il y a deux ans, elle avait fait une demande d’euthanasie.
                  D’abord, son médecin traitant a refusé mais il a changé d’avis avec les années qui
                  passent. « J’ai essayé de la convaincre de suivre un programme de sevrage, écrit-il,
                  mais elle l’a quitté sans succès. De plus, elle a beaucoup de problèmes sociaux. Elle
                  a perdu le contact avec ses deux fils, et sa seule fille lui rend visite une fois
                  par semaine et lui apporte quelques douceurs. » Dans ce cas, il semblait y avoir un
                  rayon de soleil. « La patiente a fait une demande d’admission dans une maison de retraite
                  il y a deux ans et attendait de pouvoir y emménager. Malheureusement, sa demande d’admission
                  a été perdue et elle va devoir attendre au moins un an de plus. Pour elle, c’est inacceptable. »
                  Au lieu d’exiger son admission dans la maison de retraite, le médecin consent à pratiquer
                  l’euthanasie chez elle trois semaines plus tard. Le dossier a été approuvé par la
                  commission, mais à regret. Comme certains de ses collègues, ce médecin semble s’être
                  engagé dans une allée qui devient de plus en plus étroite, sans retour possible. La
                  combinaison d’un investissement important du médecin traitant avec un patient revendicateur
                  qui veut son euthanasie et refuse les alternatives ne laisse pas vraiment le choix
                  au médecin. A un moment ou à un autre, le médecin est d’accord pour dire que l’euthanasie
                  est maintenant la seule chose valable. Bien que de nombreux praticiens ressentent
                  cela comme un piège, il y a aussi une forme de soulagement : plus de coups de fil
                  journalier, de visites hebdomadaires et d’autres histoires à vous fendre le cœur.
                  Dans d’autres cas, l’absence apparente de toute tentative de trouver des soins adaptés
                  à une personne âgée peut avoir été motivée par la courte espérance de vie de celle-ci,
                  mais pas dans le cas rapporté ici. Donc pourquoi ne pas faire plus d’efforts pour
                  organiser les meilleurs des soins ?
               

Néanmoins, est-ce que les soins à l’hôpital, en EHPAD ou en hospice seraient de meilleure
                  qualité ? La mauvaise réputation des maisons de retraite – une des raisons pour qualifier
                  un futur transfert dans une telle institution comme une souffrance insupportable –
                  renvoie, au moins partiellement, à de vrais problèmes : hygiène insuffisante, absence
                  d’endroits privatifs, personnel pas formé socialement, pénurie de personnel. Un médecin
                  qui rapporte un dossier peut à peine réprimer sa propre évaluation de la vie dans
                  une maison de retraite. « Je peux sympathiser avec sa demande, écrit-il, la patiente
                  est totalement dépendante et reçoit peu d’attention personnelle. » Une patiente à
                  l’hôpital m’a indiqué que l’une des raisons pour sa demande d’euthanasie est le fait
                  qu’elle ne dort jamais pendant toute la nuit : « Etant dans une chambre avec trois
                  autres personnes, je suis en permanence réveillée par des bruits. » « L’institution
                  a un gros problème de personnel. Mis à part la douleur et le désespoir, il me dit
                  qu’il a été couché dans ses propres excréments deux fois jusqu’à présent et qu’il
                  ne veut pas que cela se répète. » La souffrance sévère de cet homme est intensifiée
                  par le caractère impersonnel de son EHPAD.
               

Ces rapports ont tous été approuvés par la commission. Après tout, le patient souffrait
                  vraiment de manière insupportable. Les commissions de contrôle sont supposées travailler
                  dans le cadre d’un système de santé saturé, et pas le critiquer. Les développements
                  démographiques dans les pays occidentaux ne donnent pas beaucoup d’espoir que la pression
                  énorme sur le système de santé diminuera un jour. Les rapports de ces patients vous
                  brisent le cœur et justifient une discussion politique et publique qui aille au-delà
                  des positions traditionnelles entre les « pro » et les « contra ». Durant les années 1990,
                  dans la discussion néerlandaise très politisée autour de l’euthanasie, toute allusion
                  à une mauvaise qualité des soins comme une raison pour l’euthanasie n’était pas retenue,
                  pour raison de contre-propagande. Ces temps sont terminés. Il y a cinq ans, l’ancienne
                  ministre de la Santé et partisane de l’euthanasie Els Borst a concédé que l’euthanasie
                  était arrivée trop tôt aux Pays-Bas : « Nous avons fait les choses dans le mauvais
                  ordre. Nous avons cédé à la pression politique et sociétale en faveur de l’euthanasie
                  [avant d’avoir modernisé nos soins palliatifs]. »(10) Quelle que soit la position dans le débat sur l’euthanasie, chaque cas où la décision
                  pour l’euthanasie est basée sur un manque de soins est un cas de trop.
               

4. Nouveaux développements

Comme je l’ai mentionné plus haut, le nombre de cas d’euthanasies a plus que doublé
                  ces dernières années, et il continue à grimper. La grande majorité de cette augmentation
                  concerne des euthanasies dans le contexte de cancers au stade terminal. Durant la
                  période 2008-2014, nous avons été les témoins de quelques changements significatifs
                  dans la discussion publique aux Pays-Bas. J’en développerai trois.
               

Souffrance due au vieillissement

Bien que ma conviction soit que la loi sur l’euthanasie a été pensée pour des situations
                  de souffrances insupportables en cas de maladie au stade terminal, une nouvelle catégorie de patients commence à revendiquer l’euthanasie
                  au nom d’une souffrance plus existentielle. Une femme de 92 ans dit : « Je désire
                  mourir depuis des années. Pourquoi dois-je souffrir d’une maladie sérieuse avant de
                  pouvoir demander à être euthanasiée ? » Son principal problème n’était pas sa maladie,
                  mais des problèmes liés à son âge. « La patiente est hâlée et donne une impression
                  de vitalité. Ce qui l’ennuie vraiment, c’est qu’elle ne peut plus faire la moindre
                  contribution essentielle à la vie des autres qui sont autour d’elle. » Voici comment
                  un autre patient décrit sa souffrance : « C’est comme flotter en l’air, il n’y a pas
                  de but, pas de points fixes, juste l’incertitude et le manque de sens. » « Je m’ennuie
                  toute la journée, se plaint un homme de 70 ans, la seule chose que je vois sont les
                  voitures qui entrent et sortent. » Concernant un autre patient, un médecin note avec
                  emphase : « Tout ce que cette dame respectable et autrefois très active peut faire
                  est de s’asseoir à la fenêtre et de chasser les corbeaux avec sa canne. » Il est important
                  de noter ici le changement : auparavant, un patient qui exprimait de tels soucis souffrait
                  aussi d’une maladie au stade terminal. Ceci est toujours vrai pour la grande majorité
                  des patients qui réclament l’euthanasie. Mais dans un nombre croissant de cas, la
                  vraie souffrance est existentielle.
               

Selon la Haute Cour des Pays-Bas (dans son verdict dans le cas appelé Brongersma),
                  la souffrance qui conduit à l’euthanasie doit être connectée à une condition médicalement
                  classable. Ceci peut aussi être le cas d’une maladie chronique mais qui ne met pas
                  la vie en danger ; ce n’est donc pas nécessairement une maladie terminale. Ceci ouvre
                  une toute nouvelle catégorie de cas : des patients souffrant d’une combinaison de
                  maladies liées à la vieillesse : la dégénérescence maculaire (responsable de cécité),
                  l’incontinence, l’arthrite, etc., combinées à une perte de statut social et à la solitude.
                  Dans la mesure où ce développement va continuer, il peut indiquer que la légalisation
                  de l’euthanasie conduira à une pratique toujours plus large. Un problème spécifique
                  concerne le fait qu’il est très difficile de prouver qu’une souffrance est vraiment
                  insupportable. De 2008 à 2012, un seul cas a été envoyé au bureau du procureur général,
                  pour motif de souffrance qui ne serait pas insupportable. Une commission ne vérifie
                  pas la sévérité de la souffrance d’un patient. Elle vérifie seulement que les deux
                  praticiens impliqués l’ont bien analysée.
               

Euthanasie, psychiatrie et démence

Avant 2008, les commissions ne recevaient pratiquement aucun rapport d’euthanasie
                  basé sur une maladie psychiatrique ou une démence. Ce n’est pas parce que la loi l’empêchait ;
                  mais en pratique, il y avait presque un consensus évident sur le fait que la démence
                  et des maladies psychiatriques n’étaient pas des raisons valables pour demander l’euthanasie.
                  Mais durant les dernières années, la situation a changé, à la fois en ce qui concerne
                  les maladies psychiatriques et la démence. En ce qui concerne les maladies psychiatriques,
                  la discussion dans les médias s’est concentrée sur des patients qui auraient théoriquement
                  encore pu vivre des dizaines d’années, mais qui souffraient d’atteintes psychiatriques
                  spécifiques : une femme en bonne santé, début soixantaine, dont la principale raison
                  pour demander l’euthanasie était sa cécité (« je ne peux plus voir mes petits-enfants ») ;
                  un homme, début soixantaine lui aussi, qui avait réussi à assumer son instabilité
                  psychologique grâce à son travail mais qui venait d’être envoyé en retraite anticipée ;
                  et une femme d’une trentaine d’années qui souffrait de mysophobie (phobie des taches).
                  Alors que les porte-paroles des comités d’éthique régionaux insistent sur le fait
                  que la loi sur l’euthanasie de 2002 inclut les maladies psychiatriques, la discussion
                  se poursuit autour des conditions nécessaires pour permettre à un médecin d’être sûr
                  que toutes celles-ci sont bien remplies. La discussion est centrée sur la possibilité
                  d’offrir des traitements alternatifs, sur la compétence du patient et sur la question
                  de savoir depuis combien de temps et à quel point le médecin devrait connaître son
                  patient.
               

On observe des développements similaires dans le domaine de la démence : avant 2007,
                  il n’y avait pas un seul rapport concernant un cas de démence comme cause d’euthanasie.
                  Mais ces dernières années, les commissions de contrôle ont vu un certain nombre de
                  cas où le patient, atteint de démence à un stade précoce, demandait l’euthanasie parce
                  que la perspective de perdre sa dignité lui semblait assez sérieuse. La crainte que
                  ces patients puissent, à un stade plus tardif, perdre leur aptitude à prendre les
                  décisions qui les concernent peut aussi avoir joué un rôle. Les cas de démence précoce
                  ont tous été approuvés par les commissions. Puis, en août 2011, un cas d’euthanasie
                  à un stade de démence avancée a été approuvé. La patiente, une femme de 65 ans, avait continuellement exprimé la
                  crainte de perdre sa capacité de jugement et de perdre sa dignité. Lorsqu’elle avait
                  effectivement perdu ses capacités mentales, le médecin et la famille ont décidé d’agir
                  en se basant sur ses directives médicales anticipées. Après que le dossier a été approuvé
                  par la commission de contrôle, la femme médecin qui devait donner un second avis,
                  une défenseuse de l’euthanasie en cas de démence, annonçait dans un journal de diffusion
                  nationale que maintenant l’euthanasie pouvait être demandée en cas de démence avancée(11). Néanmoins, des journalistes et des médecins critiques qui ont reconstruit ce cas
                  ont fait la suggestion qu’à la fin, la femme avait voulu résister à l’euthanasie(12). Depuis lors, la Société médicale royale des Pays-Bas (KNMG) et les avocats d’une
                  pratique euthanasique plus libérale ont discuté la question de savoir si des directives
                  anticipées pourraient suffire dans le cas d’une personne incompétente. Le résultat
                  incertain de ce débat est peut-être une des raisons pour lesquelles seulement peu
                  de cas d’euthanasies pour des patients atteints de démences avancées sont connus.
               

Une remarque personnelle concernant cette situation qui sort de l’ordinaire : à l’origine,
                  la loi sur l’euthanasie aux Pays-Bas est le résultat d’une campagne initiée par la
                  KNMG qui cherchait une immunité pour les cas où un médecin aurait décidé que l’euthanasie
                  était la chose la plus humaine à faire. C’est, pour ainsi dire, « une loi des médecins »
                  qui n’inclut ni un devoir de pratiquer l’euthanasie ni un droit du patient. La discussion sur le cas de démence illustre que, plus que dix ans plus
                  tard, cette loi risque de fonctionner comme un mécanisme de pression pour forcer les
                  mêmes médecins à envisager l’euthanasie.
               

La « Clinique de la fin de vie »

Début 2012, la plus grande association néerlandaise pour le droit de mourir a pris
                  une initiative particulière. Il s’agit de l’ouverture de la « Clinique de la fin de
                  vie » à La Haye. Bien que cette association soit propriétaire d’un immeuble et ait
                  des plans pour devenir un endroit où les gens viendront pour mourir, la pratique aujourd’hui
                  consiste à disposer d’équipes mobiles, formées d’un médecin et d’une infirmière, qui
                  se déplacent vers les patients à travers le pays. Le patient contacte d’abord la Clinique
                  en remplissant un formulaire avec un large éventail de questions. Ce document servira
                  de base à la Clinique pour permettre ou non à un patient d’entrer dans la procédure
                  qui conduira à l’euthanasie. L’équipe mobile visite alors le patient pour la première
                  fois et, le plus souvent, après une visite et après avoir pris en considération différents
                  types d’informations, la décision finale est prise : « Nous voulons (ou pas) aider
                  le patient ». Quelques visites supplémentaires peuvent être faites, et après qu’un
                  deuxième médecin indépendant a donné son assentiment, l’euthanasie est programmée.
                  Plusieurs mois se passent entre l’acceptation du dossier et la première visite, en
                  raison d’une longue liste d’attente et d’un manque de personnel. De la première visite
                  jusqu’à l’euthanasie, quatre à dix semaines supplémentaires se passent. Jusqu’au début
                  de l’année 2015, les commissions de contrôle ont examiné environ 300 cas d’euthanasie.
                  Jusqu’au début de l’année 2014, chaque dossier avait finalement été approuvé. Mais
                  depuis lors, les commissions de contrôle ont estimé que, pour quatre dossiers en question,
                  les médecins de la Clinique de la fin de vie n’ont pas agi selon les critères de soins
                  en vigueur. Pour deux cas, les médecins n’avaient pas de connaissance spécifique suffisante
                  de la maladie en question ; dans un cas, il n’était pas clair si toutes les alternatives
                  possibles avaient été considérées ; enfin dans un dernier cas, il n’était pas évident
                  que le patient avait souffert de façon insupportable.
               

La Clinique de la fin de vie suscite par ailleurs des réserves d’ordre moral. D’abord,
                  la période pendant laquelle la relation médecin-patient se met en place est très courte.
                  Dans les cas d’euthanasie « classiques », c’est normalement le médecin de famille
                  du patient qui réalise l’euthanasie : le même médecin qui a aidé les membres d’une
                  famille à vaincre la grippe, qui les a aidés à faire naître leur enfant et qui les
                  a aidés au cours de nombreux problèmes de santé, sera à la fin assez bien équipé pour
                  juger du sérieux de la situation d’un patient et du caractère volontaire de sa démarche.
                  La relation longue et durable empêche de prendre des décisions hâtives. Bien entendu,
                  même dans les cas d’euthanasies « classiques », il y a des situations où un médecin,
                  en raison d’une absence, doit transmettre le cas à un collègue. Mais ces cas sont
                  exceptionnels et, en général, tout est fait pour s’assurer que la longue relation
                  médecin-malades se poursuive. En revanche, dans le cas de la Clinique de la fin de
                  vie, une relation courte est typique de la façon dont cette institution travaille.
               

Dans ce contexte, une autre question se pose : dans la plupart des cas, le médecin
                  traitant du patient (ou son oncologue ou un autre de ses médecins) a refusé d’accéder
                  à sa demande d’euthanasie. Ce n’est que dans de rares cas qu’il s’agit ici, de la
                  part du médecin concerné, d’un rejet catégorique de toute euthanasie. Pour la majorité
                  des patients qui vont dans cette clinique, la raison n’est pas que leurs médecins
                  traitants sont opposés à l’euthanasie en général, mais qu’ils sont contre l’euthanasie
                  dans ce cas bien précis. Ces médecins peuvent avoir considéré que la souffrance n’est pas assez sérieuse,
                  que la maladie n’est pas assez avancée, que des choses peuvent être entreprises pour
                  soulager la souffrance. Ils peuvent aussi estimer que la demande n’a pas bénéficié
                  des informations adéquates ou n’a pas été aussi autonome qu’elle aurait dû l’être,
                  par exemple parce que le patient souffre de dépression. Bien entendu, les médecins
                  et consultants de la Clinique de la fin de vie font aussi des évaluations des dossiers
                  et informent les patients sur les critères nécessaires pour que le geste puisse avoir
                  lieu, mais ils parviennent, le cas échéant, à des conclusions différentes de celles
                  du médecin traitant du patient. A mon avis, ce fait devrait être plus sérieusement
                  pris en considération(13).
               

Une troisième faiblesse de la Clinique est le fait que les médecins concernés n’ont
                  que deux options : réaliser l’euthanasie ou refuser de la réaliser. Dans une situation
                  « classique », un médecin qui refuse de pratiquer une euthanasie continuera à être
                  le médecin du patient. La relation médecin-patient n’est pas terminée. Mais dans le
                  cas de la Clinique, un refus de pratiquer l’euthanasie met un terme à toute la relation. Le patient est renvoyé à la maison sans aucun traitement. Le fait que
                  les médecins de la Clinique de la fin de vie n’aient qu’une option implique le risque
                  d’une vision en tunnel.
               

La loi néerlandaise sur l’euthanasie n’inclut pas, parmi les critères demandés, une
                  relation au long cours entre le patient et le médecin. Elle n’exige pas non plus la
                  présence d’un éventail plus large d’options de prise en charge palliative. A l’époque
                  où cette loi a été envisagée, au début des années 1990, ces facteurs contextuels étaient
                  évidents parce que l’existence d’équipes mobiles réalisant des euthanasies n’a pas
                  pu être anticipée. Avec du recul, le législateur aurait pu se référer de manière plus
                  explicite à ces critères.
               

5. Les commissions de contrôle, la loi, l’opinion publique

Les commissions de contrôle (CCE) sont censées s’occuper de situations et de développements
                  inattendus, et vérifier si la loi est toujours applicable dans ces situations. Une
                  CCE examine chaque cas d’euthanasie a posteriori à la lumière des convictions médicales et de l’éthique biomédicale. Le cadre normatif
                  d’une CCE n’est pas seulement la loi, mais aussi la morale publique. Un membre individuel
                  peut regretter une décision prise par l’une des commissions ou par sa propre commission,
                  mais en fin de compte, il faut qu’on respecte ces décisions, si elles ont été prises
                  en accord avec les règles. Un membre peut regretter les changements dans la morale
                  publique et il peut faire de son mieux pour mettre en relief ses doutes pour ses collègues.
                  Mais un membre individuel ne peut pas, et ne devrait pas vouloir imposer sa morale
                  à une société qui choisit de prendre un autre chemin(14).
               

J’ai toujours prétendu que si un pays veut légaliser l’euthanasie, le système néerlandais
                  n’est pas mal du tout. J’étais convaincu que notre système, avec ses mécanismes de
                  contrôle – la loi, les critères, la deuxième opinion indépendante, le rapport, les
                  commissions de contrôle –, empêche que l’euthanasie ne devienne une pratique médicale
                  normale. Néanmoins, ces dernières années, j’ai de plus en plus de mal à garder mes
                  convictions. Le fait que le nombre des euthanasies ait triplé (alors que les chiffres
                  de mortalité restent les mêmes) peut indiquer qu’en cas de cancer, l’euthanasie devient
                  de plus en plus un moyen par défaut de mourir. L’acceptation de l’euthanasie, en cas
                  de maladie psychiatrique et en cas de démence, aussi bien en phase précoce qu’en phase
                  avancée, est un deuxième développement à souligner. Un troisième élément est l’acceptation
                  de l’euthanasie comme solution aux problèmes liés au vieillissement. Finalement, un
                  quatrième aspect concerne la création de la Clinique de la fin de vie, dans laquelle
                  la relation durable médecin-patient n’est plus sous-entendue et dans laquelle le praticien
                  n’a pas d’autres options de traitement que de réaliser l’euthanasie ou de la refuser.
               

Pour les pays qui ont mis en route des démarches pour légaliser l’euthanasie ou le
                  suicide médicalement assisté, ces développements récents peuvent être instructifs.
                  Je suis convaincu qu’une loi sur l’euthanasie ne reflète pas seulement une moralité
                  qui a changé. Elle prépare aussi la route à de nouveaux changements(15).
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Chapitre 6

Spiritual care et démarche de soins en fin de vie
            

Jean-Gustave Hentz


Introduction

Le poids historique de la laïcité et l’importance de la pensée psychanalytique en
                  France – à chaque fois que l’on parle des dimensions de l’homme par-delà les réalités
                  somatiques – expliquent le fait qu’il a fallu attendre le début du développement des
                  soins palliatifs dans les années 1980 pour que, en France, la spiritualité ait été
                  reconnue comme partie intégrante de la prise en charge des patients en fin de vie.
                  Les soins et l’accompagnement spirituels ont gagné en visibilité ces trois dernières
                  décades, en passant d’une époque où ils étaient assimilés à la prise en charge des
                  besoins religieux et considérés comme étant du seul domaine des aumôniers, vers une
                  conception de la spiritualité beaucoup plus large, ouverte et interdisciplinaire,
                  s’adressant aussi à des soignants et à des bénévoles formés. Dans les pays anglo-saxons
                  et aux Etats-Unis en particulier, où règne une laïcité très pragmatique, les travaux
                  sur les relations entre la spiritualité, la religion, la santé, la maladie et la fin
                  de vie ont connu une croissance exponentielle depuis une quinzaine d’années dans les
                  milieux des soins infirmiers, des médecins, des psychologues et des travailleurs sociaux.
                  Des chaires d’enseignement de spiritual care et des instituts étudiant les relations entre corps, esprit, spiritualité et santé
                  y ont été créés. Citons entre autres le Benson-Henry Institute for Mind Body Medicine
                  à Boston(1), le George Washington Institute for Spirituality and Health(2) dirigé par le Dr Christina Puchalski à Washington D.C. et le Center for Spirituality, Theology and
                  Health(3) dirigé par le Dr Harold Koenig à la Duke University à Durham en Caroline du Nord. Ces instituts cherchent
                  à promouvoir un décodage des besoins spirituels, une évaluation de la spiritualité
                  et un accompagnement spirituel pluridisciplinaire, fondés sur une rigueur scientifique
                  et des preuves (evidence based spiritual care).
               

L’étude des relations entre les spiritualités et la santé n’a pas suscité, en France,
                  le même enthousiasme que dans les pays anglo-saxons ou germanophones. Cette analyse
                  quasi chirurgicale des spiritualités et de leur influence sur la santé y passe mal.
                  Parler de la spiritualité des patients soulève toujours des réticences parmi les soignants
                  français. La laïcité dans sa conception française, la confusion entre les notions
                  de spirituel et de religieux, la stricte séparation entre sphère privée et publique
                  dans notre pays et le fait que la souffrance spirituelle touche à des moments clefs
                  de nos vies expliquent leurs réactions ambivalentes(4). Pour certains d’entre eux, associer la spiritualité, voire la religion à une démarche
                  de soins est toujours perçu comme un anachronisme incompatible avec la médecine scientifique
                  moderne. D’autres, plus modérés, conscients qu’il faudrait proposer des soins respectueux
                  des cultures et des religions des patients, font part des incertitudes et inquiétudes
                  qu’ils éprouvent en se demandant pourquoi, quand et où proposer cet accompagnement,
                  et surtout avec quelle formation. Néanmoins, les démarches d’accréditation des hôpitaux
                  et des expériences pilotes comme celles qui ont eu lieu aux hôpitaux universitaires
                  de Strasbourg ont commencé à faire évoluer les choses dans ce domaine.
               

Les soins et l’accompagnement spirituels (traduction française proposée pour spiritual care) font partie intégrante des systèmes de santé dans les mondes anglo-saxons et germanophones,
                  en particulier dans les services de soins palliatifs où le modèle de soins holistique
                  est bien établi, à la fois comme philosophie et comme modèle de soins. Aujourd’hui,
                  le but des soins et de l’accompagnement spirituels est de soulager la détresse spirituelle
                  et de promouvoir le bien-être spirituel et l’épanouissement personnel.
               

Dans le but de mieux comprendre ce que sont les soins et l’accompagnement spirituels
                  aujourd’hui, cette contribution se propose de commencer par rappeler les définitions
                  du bien-être spirituel, de la religion et de la spiritualité, puis de tenter de définir
                  les besoins spirituels, la détresse spirituelle et la douleur ou souffrance spirituelle.
                  Nous poursuivrons par quelques remarques sur la place de la spiritualité dans les
                  différents modèles de santé, et aborderons le problème de l’évaluation de la spiritualité
                  et de la formation à la prise en compte de la spiritualité en milieu de soins, pour
                  finir sur la place de la spiritualité dans les hôpitaux français en 2014.
               

1. Les définitions : bien-être spirituel, religion, spiritualité

Le bien-être spirituel est une expérience émotionnelle subjective qui concerne la manière dont une personne
                  se sent dans une situation donnée. Cette expérience de bien-être peut se décliner
                  dans le domaine physique, psychologique, social ou spirituel. Ces quatre domaines
                  définissent la qualité de vie ressentie par la personne. Celle-ci peut éprouver du
                  bien-être dans un domaine, sans que cela ne soit le cas dans un autre. Par exemple,
                  il est possible d’être en paix en cas de cancer au stade terminal, en croyant en une
                  vie après la mort ou en étant certain de la présence de Dieu au milieu des circonstances
                  actuelles difficiles, tout en n’éprouvant pas de bien-être sur le plan physique, en
                  raison de douleurs, d’inconfort ou d’anxiété. La notion de bien-être spirituel se
                  définit en fonction d’une dimension verticale qui renvoie à un sentiment de bien-être
                  avec Dieu, et d’une dimension horizontale qui renvoie à la notion de sens et de but
                  dans la vie. Cette notion de bien-être spirituel est par exemple particulièrement
                  importante dans la problématique du suicide assisté. Mc Clain(5) a noté que lorsque les problèmes existentiels et spirituels des patients atteints
                  de maladies au stade terminal sont pris en charge, il y a diminution des demandes
                  de suicide assisté.
               

La religion (du latin relegere, rassembler de nouveau, relire ou de religere, relier) peut se définir comme un système de croyances codifiées et ritualisées,
                  au sein d’une communauté dont les membres sont « reliés » par des convictions communes.
                  Le mot religion est ambigu : il décrit à la fois une réalité institutionnelle plus
                  ou moins prononcée et une réalité existentielle qui prescrit un chemin vers l’illumination
                  ou vers un être supérieur. Elle est considérée comme un mode possible de spiritualité,
                  sans être synonyme de spiritualité. Dans le langage commun, il y a souvent eu, par
                  le passé, amalgame culturel entre la religion et les spiritualités.
               

La spiritualité est une expérience subjective plus générale que la religion ; elle existe à la fois
                  à l’intérieur et à l’extérieur des systèmes religieux traditionnels. Au départ, le
                  terme de « spiritualité » était piégé par le terme de « religion ». Or, les croyants
                  n’ont pas le monopole de la spiritualité : même un agnostique ou un athée peuvent
                  avoir une spiritualité. Le terme de spiritualité a actuellement le vent en poupe,
                  comme le dit très justement Sandra Schneiders :
               


La spiritualité a rarement joui d’une évaluation aussi positive et d’un tel succès.
                     Si la religion connaît actuellement de sérieux problèmes, la spiritualité, elle, est
                     sur la pente ascendante et l’ironie de cette situation entraîne perplexité et anxiété
                     au sein de l’establishment religieux(6).
                  



Le mot spiritualité vient du latin spiritus qui veut dire le vent, le souffle de vie. Au départ, la spiritualité renvoyait au
                  Saint-Esprit, héritier du ruach de l’Ancien Testament. Le terme « spirituel » était employé pour se référer à ceux
                  qui étaient « très religieux », comme les moines et les religieuses qui ne se satisfaisaient
                  pas des démonstrations publiques de la foi, mais voulaient s’approprier la foi à un
                  niveau personnel et intérieur.
               

Mais depuis les années 1960 – sous l’influence de la sécularisation et de la dé-traditionalisation
                  des spiritualités religieuses, du développement de la psychologie et de la psychothérapie,
                  des travaux des philosophes français Paul Ricœur et Emmanuel Levinas sur la notion
                  de « l’autre », ainsi que sur les notions de douleur, de plainte et de souffrance
                  –, le concept de spiritualité se distancie de plus en plus nettement de la religion
                  en général et du christianisme en particulier et devient un champ autonome de plein
                  droit. On a commencé à considérer la spiritualité comme une dimension intrinsèque
                  de la nature humaine, sans qu’il soit nécessaire d’appartenir à une tradition religieuse
                  pour vivre cette spiritualité. Dans notre époque post-moderne, la rupture avec le
                  passé est si profonde que certains de nos contemporains pensent que l’histoire des
                  religions s’est arrêtée ou est en train de recommencer, avec les personnes qui tiennent
                  compte de la dimension spirituelle de l’existence.
               

Pour le chercheur québécois Guy Jobin, les disciplines biomédicales cherchent aujourd’hui
                  à définir le spirituel de manière propre, sans prendre appui sur la théologie(7). Elles ont attribué quatre caractéristiques à la spiritualité :
               

 

– Elle est quête de sens et d’authenticité : quête de ce qui fait que quelqu’un est unique et « vrai », en harmonie avec lui-même
                  et lui seul. La spiritualité est l’indice d’une personne autonome, et l’autonomie
                  est garante d’une spiritualité authentique.
               

– Elle est capacité d’entrer en relation avec l’autre : avec ceux qui me côtoient, avec la nature, le cosmos, voire avec Dieu.
               

– Elle est un phénomène universel : tout être humain est spirituel et ressent le même désir d’authenticité et les mêmes
                  besoins basiques : trouver signification et direction à sa vie, être en relation avec
                  les autres.
               

– Elle est facteur d’harmonisation de chacun avec lui-même et avec ceux qui l’entourent : familles et amis, environnement
                  social, nature et Dieu si celui-ci est important aux yeux de la personne considérée.
               

 

Claude Flipo distingue trois courants principaux de spiritualité à notre époque(8). Un premier courant, lié à la notion du « développement de la personnalité », se trouve dans
                  la mouvance du New Age, avec la notion d’étincelle du divin dans chaque homme. Ce
                  courant se nourrit des mystiques orientales comme de la gnose occidentale et propage
                  des expériences, des connaissances et des illuminations, liées à des pratiques thérapeutiques
                  comme la méditation et les massages. Dans ce courant, la notion de spiritualité peut
                  renvoyer aussi bien à la contemplation chrétienne qu’à la méditation bouddhiste zen,
                  à la mystique du soufisme de l’islam, à la cabale juive, mais aussi à la pensée du
                  New Age, à l’anthroposophie, à la théosophie et à toutes les pratiques de médecines
                  alternatives, aux guérisons par l’Esprit saint ou par imposition des mains.
               

Le deuxième courant est une forme de spiritualité humaniste, très répandue dans le milieu des
                  soins, qui se caractérise par une recherche de sens et qui préconise des valeurs comme
                  le respect, la dignité de l’homme et la tolérance.
               

Le troisième courant est représenté par la spiritualité religieuse, en relation avec les grandes
                  religions de la révélation : le judaïsme, le christianisme et l’islam.
               

Cette nomenclature a l’avantage d’introduire un certain ordre dans l’univers des définitions
                  actuelles de la spiritualité, mais il faut bien réaliser que toutes les discussions
                  sur la spiritualité dans le milieu des soins mélangent ces différents niveaux de spiritualités.
               

La prise en compte de la spiritualité demande une analyse soigneuse des bénéfices
                  possibles et des risques hypothétiques encourus. Parmi les bénéfices attendus, on
                  peut espérer :
               


	
–favoriser l’autonomie de la personne : prendre en compte la spiritualité du patient,
                        c’est laisser la personne se raconter et lui laisser des espaces de choix et de décisions ;
                     



	
–mobiliser les ressources spirituelles pour mieux intégrer la maladie ou la crise :
                        la spiritualité et la religion aident en général à faire face aux difficultés liées
                        à la maladie. Parfois, les pratiques et les convictions religieuses peuvent modifier
                        un pronostic médical, par action sur le système immunitaire, endocrinien ou cardio-vasculaire ;
                     



	
–mieux comprendre les attentes des patients et les choix des traitements : les patients
                        religieux aimeraient que leur foi soit prise en compte pour leur plan personnalisé
                        de soins, notamment en cas de cancers et de fins de vie ;
                     



	
–améliorer la qualité des soins.
                     





Les risques possibles liés à la prise en compte de la spiritualité sont les suivants :


	
–la violation de l’intimité, définie comme l’immixtion sans consentement préalable
                        dans une sphère intime et personnelle du patient ;
                     



	
–le risque de prosélytisme en tant qu’attitude des soignants qui chercheraient à susciter
                        l’adhésion d’un patient à une doctrine ou à une religion ;
                     



	
–le risque de médicalisation de la spiritualité, en la faisant rentrer dans un modèle
                        médical et donc en la réduisant à une dimension « manipulable ».
                     





L’époque où la spiritualité pouvait être ignorée ou refusée est passée. Mais notre
                  impression est que le lobby pro-spiritualité a besoin des critiques raisonnées de
                  ses contradicteurs sceptiques : car il y a indéniablement, dans la littérature qui
                  parle de la spiritualité dans le milieu de la santé, un côté romantique, idéaliste
                  et individualiste. Inversement, ceux qui se cramponnent à une conception exclusivement
                  hippocratique de la médecine ont besoin de la perspective déstabilisante offerte par
                  les recherches portant sur la spiritualité dans le milieu de la santé.
               

2. Les besoins spirituels

Le terme de « besoin spirituel » a été promu par l’infirmière américaine Virginia
                  Henderson, pionnière des soins infirmiers au XXe siècle qui a décrit quatorze besoins fondamentaux, dont le onzième est de « pratiquer
                  sa religion ou agir selon ses croyances ».
               

Différentes catégories de besoins spirituels ont été décrites. Taylor, par exemple,
                  en distingue trois(9) :
               


	
–les besoins liés à soi : besoin de sens et d’un but dans la vie, besoin d’espoir,
                        besoin d’accepter la mort et de s’y préparer, besoin de se confier et d’être pardonné ;
                     



	
–les besoins liés aux autres : besoin de pardonner les autres, besoin de s’adapter
                        à la perte des êtres aimés ;
                     



	
–les besoins liés à la transcendance : besoin de s’assurer de l’existence de Dieu ou
                        d’une puissance ultime dans l’univers, besoin de croire que Dieu ou cette puissance
                        ultime seraient bien disposés envers l’être humain si celui-ci mène une vie conforme
                        aux prescriptions, enfin besoin de louer et de servir Dieu ou cette puissance ultime.
                     





De façon générale, la littérature anglo-saxonne décrit les besoins spirituels en énumérant
                  les éléments suivants : explorer la question du sens et du but de la vie de l’individu,
                  explorer ses attitudes, ses convictions, idées, valeurs et soucis concernant les problèmes
                  de vie et de mort, affirmer la vie en encourageant la réminiscence du passé, explorer
                  les espoirs et les craintes de l’individu concernant le futur pour lui, sa famille
                  et ses soignants, explorer la question du pourquoi en relation avec la mort et la
                  souffrance. L’utilisation de notions simples comme but dans la vie, pardon, espoir
                  et compassion peut faciliter un entretien visant à détecter des besoins spirituels.
                  Certains auteurs insistent sur le fait que la personnalité, les compétences relationnelles
                  et l’expérience des soignants sont primordiales pour la recherche, l’évaluation et
                  la satisfaction de besoins spirituels. Enfin, l’évaluation des besoins spirituels
                  ou religieux devrait être accessible à tous les patients et à tous les soignants,
                  y compris ceux qui n’ont pas de foi religieuse.
               

3. La détresse spirituelle et la douleur ou souffrance spirituelle

La « détresse spirituelle » est un concept central dans la littérature infirmière
                  parlant de spiritualité. Elle est définie par l’Association nord-américaine internationale
                  de diagnostic infirmier (North American Nursing Diagnosis Association International)
                  comme une « détérioration de la capacité d’expérimenter et d’intégrer le sens et la
                  détermination dans la vie, dans les relations avec soi et les autres, une détérioration
                  qui cause l’angoisse de l’esprit humain »(10).
               

La douleur ou la souffrance spirituelle résultent de la solitude, éprouvée par le
                  patient lors du processus qui le conduit vers la mort. Les soins infirmiers auront
                  pour tâche d’essayer d’aider le patient à sortir de sa détresse et à s’acheminer vers
                  un mieux-être spirituel. Walter(11) pense que la douleur spirituelle est en réalité une douleur biographique : la vie
                  ne s’est pas passée comme la personne l’aurait souhaité, et pour ceux qui sont en
                  soins palliatifs, il est trop tard pour faire quelque chose.
               

Notons aussi que les Suisses Stéfanie Monod et Etienne Rochat ont décrit une échelle
                  d’évaluation de la détresse spirituelle, utilisable en gériatrie(12).
               

Dans les études américaines, les problèmes spirituels sont, le plus souvent, nettement
                  plus religieux et associent les sentiments suivants : ne pas être pardonné par Dieu,
                  ne pas être réconcilié avec les autres, mourir en étant coupé de Dieu ou d’une puissance
                  supérieure, ne pas être pardonné par les autres pour une offense se situant dans le
                  passé lointain, mourir sans avoir la bénédiction de la famille ou du clergé, se faire
                  du souci pour ce qui se passe après la mort. Ces études indiquent aussi que la plupart
                  des patients aimeraient que leurs besoins spirituels soient examinés et satisfaits,
                  mais qu’ils ne le sont pas dans la grande majorité des cas.
               

La « conférence de consensus » américaine de 2009(13), portant sur la qualité des soins spirituels et sur l’accompagnement en soins palliatifs,
                  recommande d’évaluer les besoins spirituels et la détresse spirituelle dans le cadre
                  des soins spirituels et d’accompagnement. Idéalement, tous les soignants devraient
                  pouvoir faire le travail de dépistage des besoins et souffrances spirituels, suivi
                  en cas de nécessité par une évaluation plus structurée et détaillée, faite par des
                  aumôniers formés qui devraient être disponibles dans un délai de vingt-quatre heures.
                  La réalité est moins rose : dans la majorité des cas, les besoins spirituels ne sont
                  pas satisfaits, les soignants ne sont pas sensibilisés à la problématique des soins
                  spirituels et d’accompagnement, ils manquent de confiance pour aborder les problèmes
                  de spiritualité et éprouvent en même temps des réticences à les adresser aux aumôniers.
                  Ils peuvent également éprouver des réticences à parler de spiritualité avec le patient
                  ou la famille, ne sachant pas comment aborder ce sujet si personnel et préférant attendre
                  que l’aumônier le fasse. Si le soignant est religieusement ou spirituellement pratiquant,
                  il y a davantage de chances qu’il accepte de participer à la prise en charge des besoins
                  spirituels du patient.
               

La prééminence des soins spirituels et d’accompagnement n’est pas acceptée par tous
                  les soignants. Un nombre grandissant de soignants affirment qu’il est plus important
                  « d’être là », de faire preuve d’une « écoute empathique », « d’offrir du temps au
                  patient », de l’aider à « trouver des forces dans la vie de façon générale » que de
                  « faire » une évaluation de détresse spirituelle. D’autres soignants mettent en garde
                  contre la médicalisation des besoins et soins spirituels et d’accompagnement : ils
                  se refusent à envisager la spiritualité avec une approche médicale hippocratique :
                  anamnèse, diagnostic positif, diagnostic différentiel, traitements, prévention…
               

Néanmoins, il y a quasi unanimité pour prôner un enseignement de base sur la spiritualité
                  des communautés religieuses représentées dans le bassin de recrutement des hôpitaux
                  régionaux pour permettre de prodiguer des soins respectueux de la diversité des cultures
                  qui y sont représentées.
               

4. La spiritualité dans les modèles d’organisation de la santé

Trois modèles d’organisation de la santé sont actuellement observables dans le monde.
                  Il est nécessaire de les étudier brièvement pour déterminer la place qui peut y être
                  occupée par la spiritualité.
               

Le modèle biomédical ou hippocratique est le modèle d’organisation de la santé au cœur de la plupart des systèmes de santé.
                  Il a été popularisé par des séries télévisées du type Urgences. Il est basé sur les connaissances d’anatomie, de physiologie et de biologie et prône
                  une compréhension et interprétation strictement biologique de la maladie et de la
                  santé. La santé est attribuée à un équilibre des processus physiologiques du corps
                  et non plus à un ordre surnaturel ou divin. La santé, c’est « le silence des organes »,
                  pour reprendre l’expression du chirurgien strasbourgeois René Leriche en 1937. La
                  force de ce modèle est sa capacité à comprendre les processus physiologiques à la
                  base des maladies et sa capacité à proposer des traitements. Il traite des individus
                  isolés, privés de la possibilité d’agir, et ignore les contraintes structurelles qui
                  façonnent leurs capacités à répondre et à agir. Les patients doivent avoir assez de
                  connaissances et d’autonomie pour comprendre que leurs symptômes demandent de l’attention
                  de leur part mais après, ils se remettent entièrement à leur médecin. Ils lui font
                  confiance pour prendre les décisions nécessaires au mieux de leurs intérêts. C’est
                  l’époque du paternalisme médical qui a existé, sous forme progressivement atténuée,
                  jusqu’à la loi Kouchner sur les droits des patients en 2002. A l’époque où ce modèle
                  régnait en maître absolu, il n’y avait aucune place pour la spiritualité qui, puisqu’il
                  n’y avait pas de base biologique pour la prendre en compte, était considérée comme
                  une affaire privée du patient et pas comme un élément à prendre en compte pour son
                  traitement. C’est le modèle qui a dominé le monde médical français et qui a été enseigné
                  dans les facultés de médecine française jusqu’au milieu des années 1990.
               

Le modèle bio-psycho-social a été introduit en 1977 par le psychiatre américain George Engel(14), dans le but d’élargir les horizons du modèle biomédical. En tant que psychiatre,
                  Engel avait compris le besoin des médecins de prendre en compte les facteurs qui conditionnent
                  l’accès aux soins, la bonne compliance aux traitements et la prévention proposée.
                  La nouveauté était donc l’attention accordée aux déterminants des comportements de
                  santé qui influencent les processus physiologiques qui, eux, sont au cœur du modèle
                  biomédical. Dans ce nouveau modèle, on commençait à mettre en question la non-prise
                  en compte de la spiritualité. Il devenait de plus en plus évident que les convictions
                  spirituelles ou religieuses des individus avaient une influence significative sur
                  leur style de vie et sur leurs décisions en cas de problèmes de santé.
               

Depuis le début des années 2000, le modèle bio-psycho-socio-spirituel a connu un développement important dans les pays anglo-saxons, et tout particulièrement
                  aux Etats-Unis. C’est le mouvement qui se reconnaît complètement dans la médecine
                  globale, la médecine de la personne ou la médecine holistique. Ce mouvement de la
                  médecine holistique n’est pas uniforme, et nous évoquerons deux personnalités de ce
                  mouvement qui ont travaillé l’évaluation de la spiritualité.
               

Le premier est Daniel Sulmasy, médecin, docteur en théologie et membre d’un ordre
                  religieux franciscain, qui, en 2002, a proposé que le modèle bio-psycho-social s’ouvre
                  à la prise en charge d’une quatrième dimension : la spiritualité(15). Pour lui, il s’agit d’un prolongement naturel du modèle précédent qu’il justifie
                  en rappelant que l’aspiration spirituelle est une donnée universelle, alors que l’expression
                  religieuse est contingente. Par ailleurs, il insiste beaucoup sur le caractère relationnel
                  de l’être humain. Certaines relations sont « intrapersonnelles », relations physiologiques
                  et biochimiques entre les différents organes ; d’autres sont « extrapersonnelles »,
                  représentées par les relations de la personne avec son environnement physique, familial,
                  amical, social et parfois avec une transcendance. La maladie sera alors conçue comme
                  le résultat d’une perturbation des relations propres à chaque être humain, et la guérison
                  sera la restauration de relations justes, visant une stabilité dans les relations
                  intra et extrapersonnelles. Sulmasy met aussi en garde contre les tentations du prosélytisme
                  et du charlatanisme dans ce modèle.
               

La deuxième représentante de ce modèle est Christina Puchalski, médecin interniste,
                  directrice du George Washington Institute for Spirituality and Health qui promeut
                  le soin spirituel holistique. Quatre points de son travail méritent d’être relevés :
                  un appel prudent à un soin spirituel scientifiquement prouvé, l’exigence de professionnalisme
                  dans l’intervention spirituelle, la promotion de la prise en charge interdisciplinaire
                  de la dimension spirituelle(16) et le développement de l’enseignement de la spiritualité aux soignants et aux étudiants
                  en médecine en particulier.
               

5. L’évaluation de la spiritualité

Pour évaluer la spiritualité, il existe de nombreux outils d’évaluation. Les plus
                  connus sont le questionnaire HOPE, publié par Anandarajah(17) en 2001, le questionnaire proposé par l’American College of Physicians, publié par
                  Lo(18) et collaborateurs en 1999, et le questionnaire acronyme FICA(19), proposé par Christina Puchalski : F pour foi et croyances, I pour importance, C
                  pour communauté, A pour action.
               

Nous avons choisi de présenter aussi le questionnaire SPIR, élaboré et utilisé dans
                  les pays germanophones en particulier. Il s’agit d’un outil d’évaluation de la spiritualité
                  comprenant des entretiens semi-directifs(20).
               

 

Les quatre questions de l’interview SPIR sont les suivantes :


S : convictions spirituelles et convictions de foi

Vous définiriez-vous, dans le sens large du mot, comme une personne croyante ?

 

P : place et influence que ces convictions prennent dans la vie du patient

Est-ce que ces convictions dont vous avez parlé sont importantes pour votre vie et
                     votre situation actuelles ?
                  

 

I : intégration dans une communauté paroissiale ou un groupe religieux

Appartenez-vous à une communauté spirituelle ou religieuse (paroisse, Eglise, groupe
                     spirituel) ?
                  

 

R : rôle du professionnel de santé

Comment dois-je, en tant que médecin ou en tant qu’aumônier, prendre en compte ces
                     questions ?
                  



L’expérience a montré que les patients sont très contents lorsque ce sont les médecins
                  plutôt que les aumôniers qui s’informent sur leur bien-être spirituel : « Je préfère
                  que vous me posiez ces questions en tant que médecin parce que vous êtes plus objectif. »
                  L’interview SPIR semble donner un cadre sur lequel on peut compter. En fonction des
                  réponses du patient, on pourra organiser l’accompagnement en respectant ses souhaits
                  et ses besoins. Des questions avec un arrière-plan spirituel plus ou moins ouvert
                  peuvent être formulées positivement (demande de rituels ou soutien par la cure d’âme)
                  ou négativement (désespoir, demande de suicide assisté ou d’euthanasie).
               

Les personnes avec qui les patients échangent sur ces problématiques ne sont pas choisies
                  en fonction de leur place dans la hiérarchie hospitalière ou de leurs catégories socioprofessionnelles,
                  mais en fonction de leurs compétences relationnelles : le patient pose les questions
                  concernant la spiritualité à la personne en qui il a le plus confiance, ce qui souligne
                  à nouveau la nécessité d’une compétence de base en soins spirituels et d’accompagnement
                  pour tous les intervenants.
               

Néanmoins, l’évaluation de la spiritualité et son inclusion dans les pratiques de
                  soins ont aussi été très critiquées aux Etats-Unis. L’épidémiologiste Richard Sloan,
                  ardent défenseur du modèle de soins hippocratique biomédical, critique l’intégration
                  de la spiritualité dans la démarche de soins parce que, d’après lui, cette attitude
                  contredit la morale hippocratique sur au moins trois points(21) : tout d’abord, cette intégration contredit l’axiome primum non nocere (« d’abord ne pas nuire »). Pour lui, il est risqué qu’un médecin établisse un lien
                  de causalité entre la religion ou la pratique spirituelle et la santé. Il court ainsi
                  le danger de culpabiliser indûment le patient ou d’induire chez lui des croyances
                  inappropriées. Ensuite, les interventions médicales doivent respecter la vie privée
                  des patients. Dans cette optique, Sloan exprime fortement son désaccord avec l’utilisation
                  de questionnaires quels qu’ils soient parce que, pour lui, les valeurs religieuses
                  et spirituelles sont trop personnelles pour être discutées explicitement avec le médecin.
                  Enfin, il insiste sur le danger de manipulation du patient par le médecin, même au
                  nom de la bienfaisance, quand le pouvoir médical est conjugué avec l’aura de la religion
                  et de la spiritualité.
               

6. La formation à la prise en compte de la spiritualité

La formation à la prise en compte de la spiritualité dans la démarche de soins est
                  une réalité pour les étudiants en médecine et les médecins installés dans les pays
                  anglo-saxons. 90 % des facultés de médecine américaines ont introduit un enseignement
                  d’une trentaine d’heures sur cette thématique. Les étudiants y apprennent ce qu’est
                  la spiritualité, comment l’évaluer et comment utiliser les convictions religieuses
                  de patients dans leur projet thérapeutique. En Europe, cet enseignement est prodigué
                  depuis 2006 aux étudiants de la Faculté de médecine de Munich en Allemagne par les
                  deux cotitulaires de la première chaire de spiritual care du pays. Les soignants infirmiers, mais aussi les psychologues cliniciens et les
                  travailleurs sociaux nord-américains bénéficient, dans le cadre de leurs études, d’une
                  sensibilisation à la spiritualité, aux religions et aux différences culturelles, à
                  la médiation des conflits, ainsi qu’à l’écoute et à l’accompagnement des patients
                  et des familles. La formation comprend plus de cinquante heures, sous la forme d’un
                  module intitulé soins interculturels (intercultural care). Cet enseignement concerne l’acquisition de connaissances générales sur les valeurs,
                  les conceptions de santé, de la vie et de la mort, les convictions religieuses des
                  communautés culturelles représentées dans le bassin de recrutement de l’hôpital considéré.
                  Il veut aussi promouvoir une attitude personnelle particulière de « compétence culturelle »(22), d’acceptation de la diversité culturelle relative au traitement en fin de vie, et
                  de la reconnaissance de la dignité humaine qui transcende toutes les différences.
               

L’acquisition de cette « compétence culturelle » nous semble d’autant plus nécessaire
                  à acquérir pour les soignants français que les conflits d’origine religieuse entre
                  usagers, familles et corps médical et paramédical sont devenus plus fréquents dans
                  les hôpitaux français depuis quelques années. Voici quelques exemples, observés récemment,
                  qui perturbent l’organisation des services et vont jusqu’à mettre en danger les patients,
                  et parfois la sécurité des soignants : refus d’un mari musulman de faire examiner
                  sa femme enceinte par un gynécologue de sexe masculin, refus d’un musulman de sexe
                  masculin de se faire examiner par une femme médecin, refus de prise de certains médicaments
                  ou de l’utilisation de certaines prothèses quand les patients y soupçonnent la présence
                  de gélatine ou de porc, ou refus de prendre ses médicaments de jour pendant la période
                  du ramadan, exigence de manger casher ou halal à l’hôpital, tribu de gens du voyage
                  chantant des cantiques dans le sas d’accueil d’un service de réanimation, exigence
                  d’allumer une bougie pour faciliter l’envol de l’âme hors du corps, port ostensible
                  de signes religieux chez certains soignants, refus de prendre des gardes le vendredi
                  ou le samedi, etc.
               

La question de l’utilité d’une telle formation a été posée. Wasner et Roser(23) ont montré qu’une formation en cours d’emploi, visant l’amélioration de la prise
                  en compte de la spiritualité, d’une trentaine d’heures, dans un service de soins palliatifs,
                  permet non seulement aux gens de fournir des soins spirituels de meilleure qualité
                  et un meilleur accompagnement des mourants, mais qu’elle permet aux personnes concernées
                  d’éprouver une plus grande satisfaction dans leur vie professionnelle et personnelle :
                  « plus grande compassion envers les mourants, plus grande compassion envers soi-même,
                  amélioration de l’ambiance familiale et relationnelle privée du soignant, amélioration
                  de l’ambiance de travail, réduction du stress ».
               

7. La place de la spiritualité dans la démarche de soins dans les hôpitaux français
                  en 2014
               

Pendant des décennies, les problèmes de spiritualité, en particulier en fin de vie,
                  ont été délégués aux aumôniers. Les hôpitaux français appartiennent à la catégorie
                  des « milieux fermés » dans lesquels les aumôniers ont droit de cité et ont pour mission
                  de maintenir effective, pour tout citoyen hospitalisé, la possibilité d’exercer librement
                  sa religion ; ceci explique qu’un certain nombre d’entre eux sont même rémunérés par
                  les hôpitaux. Le nombre des aumôniers est fixé par les conseils d’administration des
                  hôpitaux, en tenant compte de l’importance de l’établissement, de son rayon d’attractivité
                  et des données démographiques du bassin de vie correspondant. La circulaire du 2 février
                  2005(24), inspirée par le rapport de la commission Stasi du 11 décembre 2003, rappelle les
                  modalités de mise en œuvre du principe de laïcité à l’hôpital public : nécessaire
                  neutralité de l’institution et du personnel soignant auquel il est interdit d’afficher
                  ses propres croyances ou opinions, impossibilité pour le patient de récuser l’agent
                  public préposé à ses soins, liberté religieuse garantie, libre choix du praticien
                  par le patient, interdiction de tout prosélytisme religieux, encouragement à élargir
                  les aumôneries à de nouveaux cultes. Les administrations hospitalières souhaitent
                  la création d’espaces interreligieux, comme à Marseille ou à Strasbourg où sont regroupées
                  les aumôneries de toutes les confessions et religions représentées dans le bassin
                  de recrutement de l’hôpital concerné, ce qui crée parfois des conflits de tout ordre.
               

Le travail interconfessionnel et interreligieux fonctionne avec des limites et des
                  difficultés variables selon les endroits. Trois modes de fonctionnement de l’aumônerie
                  hospitalière peuvent être observés dans les hôpitaux français. Tout d’abord, une conception
                  restrictive de l’aumônerie dans laquelle l’aumônier ne doit rencontrer que les personnes
                  qui ont expressément demandé sa visite. La religion est une affaire strictement privée
                  et les prestations de l’aumônier ne concernent que les fidèles de la religion concernée.
                  Dans une deuxième conception, l’hôpital est plus accueillant à l’égard du fait religieux
                  et permet de transmettre l’information sur l’appartenance confessionnelle : le travail
                  des aumôniers concernera tous les membres d’une confession ou d’une religion, qu’ils
                  soient ou non pratiquants. Dans une troisième conception, très ouverte, l’hôpital
                  considère que les prestations des aumôniers peuvent concerner tous les malades, leurs
                  familles et même le personnel hospitalier. Dans cette conception, l’aumônerie n’est
                  plus un service individuel mais un service public de la religion, dans un secteur
                  donné qui est le monde hospitalier. Ces trois conceptions coexistent souvent dans
                  le même hôpital, selon les services considérés et les médecins et infirmiers cadres
                  responsables de ces services.
               

L’aumônerie hospitalière se trouve dans une période de transition, en s’éloignant
                  progressivement d’une identité religieuse bien affirmée vers une identité dans laquelle
                  les soins spirituels et l’accompagnement se déclinent en acceptant d’individualiser
                  la prise en charge du malade, sur le chemin que lui seul aura décidé d’emprunter.
                  Le travail des aumôniers suit un mouvement général de professionnalisation : l’aumônerie
                  hospitalière se développe peu à peu comme une discipline à part entière dans le monde
                  de la santé, à côté des soins infirmiers, des soins médicaux et de la prise en charge
                  par des psychologues cliniciens. Cela ne veut pas dire que les responsables religieux
                  des communautés ne sont pas les bienvenus au chevet des malades lorsqu’ils le demandent :
                  ils remplissent un rôle précieux de pont entre le monde extérieur et le monde hospitalier,
                  en venant apporter l’empathie, la sollicitude et les prières de la communauté pour
                  celui qui est malade. Mais ce sont surtout les aumôniers hospitaliers qui pourront
                  s’engager dans une démarche d’accompagnement telle que nous la décrivent Martha Jacobs
                  et Traugott Roser(25).
               

Dans les pays anglo-saxons et en Allemagne, la majorité des soignants et des aumôniers
                  reconnaît que les besoins spirituels des patients peuvent nécessiter plusieurs niveaux
                  de compétence – il y a donc des généralistes de la prise en charge du spiritual care (tous les professionnels de santé volontaires) et des spécialistes du spiritual care qui sont les aumôniers. C’est la conjonction unique des compétences de l’aumônier
                  qui lui assure aujourd’hui sa place dans le milieu de la santé : écoute et accompagnement
                  professionnel des patients et de leurs familles ainsi que des professionnels hospitaliers
                  qui le demandent, encouragement à la construction de récits de vie, participation
                  à la réflexion éthique dans les différents services hospitaliers, participation à
                  l’enseignement de la spiritualité partout où cela est souhaité, participation aux
                  réunions d’équipes soignantes, animation de groupes de parole, perception et accompagnement
                  de la spiritualité très diverse du patient qui est devant eux, en particulier en fin
                  de vie. Il est évident que la capacité d’un aumônier à travailler de façon efficace
                  dépendra de son degré d’insertion dans les équipes soignantes. Dans ce but, les aumôniers
                  ont adapté leur formation de manière à devenir des partenaires respectés, compétents
                  et qualifiés dans les équipes soignantes.
               

Enfin, la place et les bénéfices de la prise en compte des spiritualités dans d’autres
                  domaines, comme celui de la réduction du stress, commencent à être reconnus en France,
                  même en dehors des aumôneries. A Strasbourg existe, depuis septembre 2012, le premier
                  diplôme universitaire de Médecine, Méditation et Neurosciences. L’objectif de ce diplôme
                  est de permettre le développement d’une démarche basée sur une approche intégrative
                  de la médecine et/ou de la psychologie, à partir de la découverte approfondie de la
                  méditation de pleine conscience, dans une perspective à la fois théorique et pratique.
                  Depuis 2014, un groupe de soignants ayant enseigné ou suivi le cursus du diplôme d’université
                  de Médecine, Méditation et Neurosciences ou qui sont instructeurs MBSR (Mindfulness
                  Based Stress Reduction) ou MBCT (Mindfulness Based Cognitive Therapy) propose, à tout
                  membre du personnel intéressé des hôpitaux universitaires de Strasbourg, une fois
                  par semaine une heure de méditation de pleine conscience, dans l’esprit du programme
                  de réduction du stress créé par Jon Kabat-Zinn. Cette heure se veut être un espace
                  de partage de pratiques, un espace de non-jugement, un espace de bienveillance et
                  un espace juste pour « être » dans un monde professionnel où l’on est le plus souvent
                  dans le « faire ».
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Chapitre 7

Spiritual care : comment aider le patient à se préparer à sa mort(1)

Martha Jacobs


Introduction

Cette contribution se propose de réfléchir à l’aide que l’on peut apporter aux patients
                  à se préparer à leur mort, à partir d’une perspective spirituelle. Avant de me plonger
                  dans le sujet, je présente d’abord ma définition des concepts de « spiritualité »
                  et de « religion ».
               

Je définis la spiritualité comme « une recherche personnelle pour trouver une signification
                  et un sens à sa vie, parfois mais pas toujours reliés à une religion ». La religion
                  est « un système, une institution sociale, organisée par des individus qui partagent
                  les mêmes convictions, traditions et rituels »(2).
               

Le premier patient que j’ai visité, en 1991, était un jeune homme qui se mourrait
                  du sida. En rentrant dans sa chambre, j’ai vu de nombreuses plantes et bouquets de
                  fleurs. Après m’être présentée en tant qu’interne en formation pour devenir aumônier,
                  je lui ai dit : « On dirait qu’il y a beaucoup de gens qui s’occupent de vous. Regardez
                  toutes ces fleurs ! » Il m’a répondu : « Certes, mais elles sont toutes en train de
                  mourir » – ce qui était vrai.
               

J’ai poursuivi notre conversation en lui disant : « Il fait vraiment beau aujourd’hui
                  à l’extérieur. » Nous avons continué à parler de choses dont je ne me souviens plus
                  aujourd’hui. Je dois être restée dans la chambre environ dix minutes. Plus tard, j’ai
                  raconté ma visite dans un verbatim (mise par écrit de la visite) que j’ai présenté
                  à mes collègues et à mon superviseur. Je pensais avoir fait quelque chose de bien
                  – j’avais réussi à rester dix minutes avec lui ! En terminant la lecture, je pensais
                  récolter les applaudissements de mes collègues et, au lieu de cela, ils m’ont immédiatement
                  demandé : « Que s’est-il passé ? Il t’a parlé de son décès imminent, et toi, tu as
                  commencé à lui parler du temps ! » Je n’avais pas réalisé, avant leur remarque, que
                  j’avais en fait pris la tangente pour éviter de parler de la mort. C’est à ce moment
                  que j’ai été amenée à réaliser que j’avais peur du processus aboutissant à la mort
                  et de la mort elle-même. J’ai aussi réalisé qu’il fallait que je commence à prendre
                  ce problème à bras le corps, si je voulais devenir un aumônier efficace.
               

C’est ainsi qu’a débuté ma formation pour devenir aumônier d’hôpital. J’ai commencé
                  à réaliser que mourir pouvait être un moment saint et sacré, qu’être présent quand
                  quelqu’un meurt pouvait être un temps saint et sacré et que préparer ce moment pouvait
                  aussi être un moment saint et sacré.
               

Chacun d’entre nous a sa propre histoire – notre propre expérience de vie – qui ne
                  ressemble à aucune autre. Nous pouvons apprendre beaucoup de choses les uns des autres
                  quand nous nous permettons de redevenir des étudiants et d’apprendre, au contact de
                  la personne avec qui nous passons du temps en l’accompagnant.
               

La curiosité est un cadeau que nous avons reçu en héritage, en tant qu’êtres humains.
                  Pour cette raison, j’aimerais encourager à en faire bon usage. Elle peut permettre
                  d’écouter les récits de vie incroyables de certaines personnes qui racontent comment
                  elles ont vécu leur vie, comment elles en ont accueilli et maîtrisé les différents
                  challenges et quelles grâces elles ont pu expérimenter au décours de cette même vie.
                  Nous sommes des hommes et des femmes avec une histoire. Nous ne pouvons nous empêcher
                  de raconter notre histoire, d’essayer de trouver un sens à ce qui nous arrive dans
                  nos vies, et nous faisons ce que nous pouvons pour essayer de comprendre ce qui s’y
                  passe.
               

1. Déni de la mort

Ernest Becker, lauréat du prix Pulitzer en 1974 pour son livre Le déni de la mort(3), a décrit ce contre quoi nous continuons à lutter aujourd’hui, quarante ans plus
                  tard, et contre quoi nos ancêtres ont essayé de lutter des siècles avant nous. Becker
                  était un anthropologue, un penseur scientifique interdisciplinaire, et par son ouvrage
                  qui a fait date, il a provoqué les théologiens. Il a pensé avoir trouvé un principe
                  important pour comprendre le comportement humain et la culture humaine.
               

Becker affirme que les humains sont vulnérables parce qu’ils se savent mortels. Le
                  fait de savoir que nous sommes mortels fait sourdre en nous une anxiété basique, voire
                  une véritable terreur. C’est pourquoi nous développons de nombreuses stratégies pour
                  échapper à la prise de conscience de notre mortalité et de notre vulnérabilité. Ce
                  déni psychologique de notre mort est un des moteurs humains, à la base de notre comportement
                  d’individus appartenant à l’espèce humaine. Ce déni psychologique est reflété par
                  toute notre culture. Nous passons nos vies à essayer de créer des choses que nous
                  souhaitons devenir immortelles parce que, à travers elles, nous espérons pouvoir devenir
                  immortels nous-mêmes.
               

Becker pense que l’une des fonctions fondamentales de notre culture est de nous aider
                  à éviter la prise de conscience de notre mortalité. La suppression de cette prise
                  de conscience joue un rôle crucial pour nous permettre de continuer à fonctionner.
                  Il se demande ce qui se passerait si nous étions constamment conscients de notre fragilité,
                  de la possibilité que notre vie s’arrête d’une seconde à l’autre. Il postule que nous
                  deviendrions fous et qu’en fait, notre culture nous aide dans ce déni en faisant en
                  sorte que nous nous sentions forts, invulnérables et éternels.
               

Dans cette conception, quelques-unes des conséquences de cet état de fait peuvent
                  être personnellement et socialement désastreuses. En ignorant notre mortalité et notre
                  vulnérabilité, nous construisons une conception irréelle de nous-même, nous agissons
                  avec une fausse conception de qui nous sommes et de ce que nous sommes. Nous construisons
                  ce que Becker appelle des « systèmes de héros ». Ces systèmes sont une partie de nous-même,
                  depuis que nous sommes nés. Le fait que la culture du système du héros soit magique,
                  religieuse, séculière, scientifique ou civilisée ne fait aucune différence. Les humains
                  aspirent à être des héros pour gagner un sentiment de valeur primaire, d’utilité pour
                  la création, de sens incontestable. Tout ceci est intrinsèquement lié à notre narcissisme
                  et nous aide à conduire notre ego à penser que nous sommes immortels.
               

Becker affirme que la notion d’immortalité nous pousse à travailler pour nous assurer
                  que nos vies ont un sens, alors que la mort suggère que les particularités de nos
                  trajectoires de vie, aussi remarquables soient-elles, ne représentent en fait aucune
                  valeur ajoutée aux vies que nous aurons vécues. Les gens veulent désespérément que
                  leurs vies signifient quelque chose. Ainsi, la plupart d’entre nous essaient d’ancrer
                  leur identité dans quelque chose dont la signification semble permanente, ou en tout
                  cas durable : pays, nationalité, race, arts, religions ou briques et mortier. Ces
                  icônes culturelles promettent de connecter nos vies avec ce qui dure, ce qui n’est
                  pas périssable ou ce que nous ne percevons pas comme périssable. Becker reconnaît
                  qu’il y a des personnes qui n’évitent pas leur mortalité et qui font face à leur condition
                  humaine. Dans la plupart des cas, il s’agit de personnes connectées à la religion.
                  Comme exemple, il mentionne le bouddhisme, et il cite également des théologiens chrétiens
                  comme Martin Luther, Karl Barth et Paul Tillich.
               

Becker lance un appel pour que nous vivions notre vie en sachant qu’un jour, nous
                  allons mourir. La théorie de Becker nous rend aussi plus capables de comprendre pourquoi
                  nous avons besoin de raconter notre histoire, surtout lorsque nous sommes près de notre mort.
               

2. Life review

Dans mon travail d’aumônier, j’ai passé de nombreuses heures avec des patients qui
                  étaient en train de mourir. A la fois pendant ma formation pastorale à l’écoute et
                  à l’accompagnement (Clinical Pastoral Education ou CPE) et durant mes années de travail en tant qu’aumônier, j’ai réalisé l’importance,
                  pour ces patients, de trouver des manières d’exprimer leur ressenti positif ou négatif
                  par rapport à leur vie et à ce qu’a été cette vie. Avec ceux qui peuvent communiquer,
                  je passe souvent leur vie en revue, c’est-à-dire j’effectue, avec eux, un « récit
                  de vie » (life review). Je leur demande de quoi ils sont le plus fiers dans leur vie et ce qu’ils souhaiteraient
                  avoir fait différemment. Je leur demande comment ils espèrent que les autres se souviendront
                  d’eux. Ces conversations sont une « terre sainte », car en faisant cela, on devient
                  un témoin de la vie que cette personne a menée. La plupart des patients témoignent
                  de quelques regrets concernant leur vie mais, pour la plupart, ils pensent aussi avoir
                  fait « un bon travail » et avoir travaillé et contribué à faire une différence dans
                  ce monde.
               

Les histoires de nos vies sont étonnantes. Je n’ai pas encore entendu une seule histoire
                  qui n’ait été remplie de choses étonnantes et de grâces multiples et variées. Quand
                  je parle à un patient des membres de sa famille, j’essaie de m’assurer que la famille
                  est présente dans la chambre, de manière à ce qu’elle puisse entendre ce que leur
                  proche aimé dit à propos d’eux.
               

Quand cela est possible, j’essaie aussi de faciliter une discussion entre la famille
                  et le patient, de sorte que le patient puisse entendre ce que les membres de la famille
                  estiment avoir reçu au cours de leur vie commune avec ce proche mourant. Pour ceux
                  qui ne peuvent pas communiquer, j’invite la famille à se tenir autour du lit et à
                  parler de la personne, à raconter qui elle était, comment elle a vécu sa vie, etc.
               

En aidant les personnes à réaliser qu’on se souviendra d’eux et que leur vie n’a pas
                  été vécue « pour rien », je fais exactement ce que Ernest Becker considérait comme
                  tellement important : permettre aux personnes en fin de vie de réaliser que leur vie
                  avait une signification, qu’au moment de leur mort, elles peuvent regarder en arrière
                  et voir qu’elles laisseront derrière elles quelque chose de permanent et de durable.
               

Dans ces conversations, les patients entendent parler de l’amour qu’ils ont apporté
                  dans le monde, à travers leurs enfants, à travers les relations avec d’autres qui
                  ont eu beaucoup de signification pour eux. Ils racontent comment ils ont vécu leur
                  vie et comment ils ont touché la vie d’autres personnes. Les patients sont les experts
                  pour nous dire qui ils sont, et quelle vie ils ont vécue. Faire un récit de vie est
                  particulièrement important quand nous réalisons que nous allons mourir.
               

Nos récits de vie sont une « terre sainte » et doivent être traitées comme tels. Les
                  récits nous aident à acquérir du recul, à nous comprendre nous-mêmes. Ils nous rendent
                  capables de trouver un sens à ce qui est en train de se passer, et à ce qui a eu lieu
                  dans notre passé. En facilitant un récit de vie, je rends les personnes capables d’assumer
                  ce qu’elles ont fait, en positif et en négatif. Je fais très attention à ne pas juger
                  leur histoire de vie parce que, si elles pensent que je vais les juger, il y a de
                  grandes chances qu’elles ne me racontent pas « toute » l’histoire de leur vie. J’essaie
                  de m’abstenir de tout jugement, sachant que moi aussi, je pourrais être jugée sur
                  ce que j’ai fait dans ma vie et que quelqu’un d’autre pourrait y trouver « faux »
                  ou « inapproprié » un certain nombre de choses. En fait, c’est Dieu qui est le juge
                  ultime de nos vies. J’ai compris qu’il fallait que je construise une relation de confiance
                  avec ceux qui font un récit de vie, parce qu’ils pourraient vouloir parler de choses
                  dont ils n’ont encore jamais parlé à personne. Certains veulent me tester d’abord
                  pour construire cette relation de confiance.
               

Un des patients a commencé à me parler de son hobby de jardinage. Je savais que son
                  pronostic impliquait qu’il ne serait probablement plus de ce monde au printemps prochain.
                  Au lieu de le lui dire, je lui ai demandé de me dire ce qu’il aimait dans le jardinage
                  et ce qu’il faisait pousser dans son jardin. Après m’avoir parlé de son jardinage
                  pendant à peu près cinq minutes, il m’a dit : « Je ne suis pas sûr que je serai encore
                  là au printemps pour jardiner. » Ceci m’a permis de lui demander comment il vivait
                  ce pressentiment, et cela nous a permis d’approfondir notre conversation. Parce que
                  j’ai été d’accord de l’accompagner d’abord sur le chemin du jardinage, il m’a fait
                  suffisamment confiance pour me permettre de l’accompagner également sur ce nouveau
                  chemin, plus difficile, de la fin de sa vie. L’écouter et lui faire savoir que j’étais
                  d’accord de l’accompagner sur cet autre chemin lui a permis de s’ouvrir à moi et de
                  me dire ce qu’il avait vraiment dans son cœur et dans son esprit.
               

Lorsque j’encourage les patients à construire avec moi le récit de leur vie, je commence
                  en général par demander ce dont la personne est le plus fier dans sa vie. Je demande
                  ensuite s’il y a des choses qu’elle aurait voulu accomplir mais qu’elle n’a pas réalisées.
                  Je lui demande ce qu’elle a ressenti lorsqu’un certain événement important dans son
                  récit de vie est survenu. Les questions ouvertes sont meilleures que les questions
                  auxquelles on répond par oui ou non. Dire « racontez-moi davantage à propos de… »
                  est un bon moyen de faire comprendre que j’écoute et que je suis intéressée, et cela
                  encourage les personnes à explorer plus en profondeur ce qu’ils partagent avec moi.
               

Je leur demande s’ils ont eu une éducation religieuse, et laquelle, et à quel moment
                  ils ont réalisé l’existence de Dieu ou d’un pouvoir supérieur en dehors d’eux-mêmes.
                  Nous parlons aussi de leur révolte contre Dieu (s’ils en ont traversé une), et de
                  là où ils en sont maintenant sur le plan religieux et spirituel. Si je sais qu’ils
                  sont toujours liés à une religion ou à une spiritualité, je garderai cela en mémoire
                  pendant qu’ils racontent leur histoire. Parfois, je peux voir où la main de Dieu a
                  été particulièrement présente dans leurs vies, et je leur demande s’ils sont conscients
                  de cela. Les patients sont parfois surpris de ma remarque ; elle les aide à s’en rendre
                  compte. Mais je ne le mentionne que si j’ai compris où ils en étaient avec leurs convictions
                  religieuses ou spirituelles.
               

Si je parle à quelqu’un dont le conjoint est présent, je leur demande depuis combien
                  de temps ils sont mariés, et qui a courtisé qui – ce qui les fait rire en général.
                  En fait, il n’y a aucun mal à rire. Le rire fait partie de notre vie – les histoires
                  drôles comme les histoires tragiques. En racontant notre histoire de vie, nous essayons
                  de faire en sorte que l’on se souvienne de nous, de nous convaincre que notre vie
                  n’a pas été vécue en vain. Nous espérons aussi que ce que nous aurons fait dans notre
                  vie fera une différence. J’essaie de faciliter cette vision des choses, en leur faisant
                  savoir que simplement en écoutant leur histoire et en les connaissant, cela fera une
                  différence dans ma vie. Ecouter est fondamental pour ceux qui racontent leur histoire. Ils doivent savoir
                  qu’ils sont entendus et reconnus.
               

Quand des enfants sont présents et que la personne qui meurt est un parent, je leur
                  demande de raconter à leur parent un épisode de leur vie en famille dont ils vont
                  toujours se souvenir. J’ose souvent poser la question : « Qui ressemble le plus à
                  votre père/mère ? » Inévitablement, l’un des frères/sœurs répondra en riant et en
                  disant, à l’un des frères/sœurs, qu’il ressemble au parent concerné, et ils donneront
                  des exemples.
               

Oui, il peut y avoir des rires et des pleurs, et les deux sont nécessaires et bienfaisants.
                  Si le patient n’est pas conscient, je demande à la famille de me parler de la personne
                  qui est dans le lit. Je demande si la famille avait des endroits favoris qu’elle visitait
                  ou des souvenirs particuliers. Habituellement, tout ce que j’ai à faire, c’est de
                  poser une ou deux questions, puis les membres de la famille prennent la conversation
                  en mains. Je m’assure que je suis bien en train d’écouter, et j’essaie, en posant
                  ma main sur l’épaule du patient, de le faire participer d’une manière ou d’une autre.
                  Même si la personne dans le lit n’est pas consciente, ces conversations sont porteuses
                  de guérisons qui peuvent et doivent avoir lieu si elles sont possibles. Je pense que
                  Dieu trouvera, pour la personne qui est en train de mourir, une manière d’entendre
                  ce qui se dit, et qu’il permettra à la famille de commencer son processus de deuil.
                  Quand je remarque qu’il y a des problèmes non résolus, j’essaie de favoriser des conversations
                  où ces problèmes sont abordés.
               

Une façon de faire est de demander au patient, lorsque nous sommes seuls, s’il y a
                  quelque chose qu’il voudrait dire à quelqu’un, ou s’il porte avec lui des problèmes
                  à la résolution desquels je pourrais l’aider. Il est important de faire savoir au
                  patient que je l’aiderai à négocier avec la personne concernée, qu’il s’agisse de
                  colère, de honte ou de culpabilité.
               

Les patients peuvent être en colère contre Dieu. Ils peuvent penser que Dieu « leur
                  a imposé cela » ou les a abandonnés. Il est important qu’ils sachent que Dieu peut
                  gérer leur colère, et qu’il n’y a pas de mal à être en colère contre Dieu. Dieu nous
                  a donné la possibilité d’être en colère. Permettre aux gens de savoir que Dieu est
                  présent – à travers notre présence – est important. J’en suis venu au point où j’ai
                  réalisé que je n’ai pas à défendre Dieu. Dieu peut gérer, à sa manière divine, ce
                  qu’on lui jette à la tête.
               

Le pardon est très important pour les gens en train de mourir. Chaque religion, chaque
                  confession a sa propre manière de s’occuper du péché et du pardon. Le pardon est souvent
                  fondamental pour ceux qui meurent, même s’ils n’en ont pas conscience.
               

Je voudrais partager avec vous l’histoire d’un patient que le besoin de pardon n’a
                  pas quitté pendant plus de soixante-dix ans. Il s’agit de Sam, et il avait 85 ans
                  quand je l’ai rencontré. Il était à ce moment en fin de vie. Les infirmières avaient
                  noté que Sam semblait avoir du mal avec sa mort imminente. Elles m’ont demandé de
                  parler avec lui parce qu’elles ont senti qu’il y avait là quelque chose dont il fallait
                  qu’il parle. Elles espéraient que je pourrais trouver de quoi il s’agissait, et que
                  je pourrais l’aider. Après avoir établi une relation avec Sam, j’ai commencé à passer
                  en revue sa vie avec lui. Ce processus a pris plusieurs jours parce qu’il n’avait
                  pas assez de forces pour une longue conversation. Sam parlait de son travail de philanthrope
                  et combien il avait pris plaisir à aider ceux qui avaient eu moins de chance que lui.
                  Durant ces conversations, j’étais bien consciente que Sam semblait vouloir me dire
                  quelque chose, mais il s’arrêtait toujours un peu avant de m’en parler. Après quelques
                  jours, sentant que Sam me faisait maintenant confiance, je lui ai dit que je pensais
                  qu’il voulait me dire quelque chose. Les yeux de Sam se sont alors remplis de larmes.
                  Il m’a murmuré qu’il pensait aller en enfer parce qu’il avait volé des sucreries,
                  à l’âge de 6 ans dans un magasin. Je lui ai demandé pourquoi il les avait volées.
                  Il m’a répondu que ses frères et sœurs avaient très, très faim (à cause de la Grande
                  Dépression aux Etats-Unis) et qu’il espérait que ces sucreries leur permettraient
                  de ne pas souffrir de la famine. Il avait volé les sucreries, était rentré à la maison
                  et les avait partagées avec eux. Sam m’a décrit combien ses frères et sœurs avaient
                  apprécié les sucreries, et combien leur monde leur semblait être un peu moins désespéré
                  grâce à ces sucreries. Puis, il y a eu presque un murmure quand il a dit que voler
                  était un péché et qu’il devrait payer pour ce péché en allant en enfer quand il mourrait.
               

Je lui ai alors demandé de me dire qui Dieu était pour lui. Sam m’a décrit un Dieu
                  d’amour, ouvert à ceux qui cherchaient à faire le bien dans leur vie, un Dieu qui
                  est toujours là pour lui. Je lui ai demandé s’il pensait que Dieu pouvait pardonner
                  à quelqu’un qui recherchait le pardon du fond du cœur. Sam a répondu : « Bien entendu. »
                  Je lui ai demandé s’il avait recherché, dans son cœur, le pardon de Dieu, pour avoir
                  volé ces sucreries. Il avait été au cours de sa vie un homme d’affaires prospère qui
                  avait donné très généreusement à ceux qui avaient besoin d’un repas et d’un toit.
                  Néanmoins, ce qui le tracassait le plus au moment de mourir, c’était la punition qu’il
                  allait avoir pour avoir volé ces sucreries. Quand ses pleurs se sont arrêtés, j’ai
                  demandé à Sam de prier avec moi. J’ai prié en demandant que Sam sente l’amour de Dieu
                  qui l’entoure.
               

En tant qu’aumônier, j’aurais pu m’occuper de Sam de nombreuses manières différentes.
                  J’aurais pu confirmer sa conviction qu’il irait en enfer. J’aurais pu le réprimander
                  pour son larcin, puis lui dire que puisqu’il croyait en un Dieu qui pardonne, Dieu
                  lui pardonnerait. J’aurais pu minimiser son vol (comme il ne s’agissait que de sucreries) et dire qu’il n’avait pas besoin de demander le pardon. J’aurais pu
                  laisser Sam se demander ce qui lui arriverait et ne pas l’aider à trouver la « paix »
                  avec ce qui, manifestement, le préoccupait beaucoup au moment de mourir. Je suis sûre
                  qu’il y a encore d’autres possibilités. Ma décision de l’aider à trouver le pardon
                  a été basée sur ce que Dieu était pour lui. Comme je ne savais rien de son système de croyances, j’ai d’abord dû comprendre
                  quelle était sa théologie, avant de l’aider à prendre en charge sa culpabilité. Je
                  ne pouvais faire aucune supposition, même si sur sa fiche d’admission, il y avait
                  marqué « protestant ». Il était important de comprendre ce qu’il pensait de Dieu,
                  avant que je ne débute mon intervention. Si je n’avais pas fait cela, j’aurais pu
                  prendre une direction qui n’était pas en phase avec les croyances de Sam. J’aurais
                  pu lui occasionner encore davantage de confusion et de souffrances.
               

Sam croyait aussi que Dieu était un Dieu qui pardonne, mais il ne pouvait pas réconcilier
                  son image juvénile de Dieu avec son image de Dieu en tant qu’adulte. Plus tard, quand
                  j’ai demandé à Sam pourquoi il n’avait pas discuté de cette crainte avec son pasteur,
                  il m’a répondu qu’il avait peur de voir ses plaintes confirmées. Il était donc en
                  effet nécessaire de comprendre sa théologie, avant d’essayer de travailler avec lui.
                  En outre, confirmer Sam dans son système de croyances ne confirme ou ne dénie en rien
                  ma propre théologie.
               

3. Respecter les convictions et les croyances de l’autre

J’aimerais maintenant exposer comment je vis mes convictions, tout en encourageant
                  le patient en face de moi à utiliser les siennes pour assumer le moment présent qui
                  peut être très difficile à vivre. Quand les gens entendent « nous ne pouvons rien
                  faire d’autre », j’ai le cœur brisé pour eux. Il y a toujours quelque chose qui peut
                  être fait, surtout lorsqu’on passe de la médecine curative à la médecine palliative.
                  Je pense sincèrement qu’un processus de guérison peut survenir quand quelqu’un est
                  en train de mourir. Quand il ne peut plus y avoir de guérison physique, il peut y
                  avoir une guérison spirituelle, une guérison relationnelle, une guérison des blessures,
                  une guérison de promesses brisées et de rêves non réalisés. Il peut y avoir demande
                  et recherche de pardon, il peut y avoir délivrance du pardon et guérison d’une relation
                  personnelle avec Dieu.
               

Pour beaucoup de gens, les rituels sont importants. Ce sont des occasions de reprendre
                  racine dans sa foi et dans ses traditions. Les rituels peuvent faire avancer les gens,
                  dans la manière dont ils métabolisent ce qui arrive à leur proche aimé. Certains aumôniers
                  incluent le récit de vie (life review) comme l’un des rituels qu’ils proposent au patient et à sa famille. Les rituels restaurent
                  un sens de l’ordre et une signification pour les expériences des patients, des familles,
                  des soignants et des ecclésiastiques concernés. Il est tout à fait approprié de demander
                  aux patients s’ils ont des rites qui sont importants pour eux, et s’ils souhaitent
                  observer ces rites à l’hôpital.
               

Il est aussi approprié de demander aux membres des familles s’ils ont des rituels
                  familiaux qu’ils aimeraient observer avec leur proche en train de mourir. Mais il
                  est également très important que le rite ne soit jamais imposé à une famille. Lors
                  de l’un des premiers décès auxquels j’ai assisté en tant qu’aumônier stagiaire, je
                  suis entrée dans la chambre, sans connaître le patient et sa famille, et en toute
                  innocence, j’ai agi comme si j’étais l’experte : « Hi, je suis Martha, l’aumônier
                  de garde. Unissons-nous en disant une prière pour votre parent dans le lit. » Ils
                  m’ont regardée comme si je venais de la planète Mars. Il s’agissait d’une famille
                  qui ne priait pas – du moins pas ensemble –, comme je l’ai appris plus tard. La leçon
                  que j’ai retenue de cette expérience est de toujours demander d’abord avant de me
                  lancer dans une prière. J’étais entrée dans cette chambre comme si j’étais l’experte
                  alors qu’en fait, c’est la famille qui était experte parce que ce n’est qu’elle qui
                  savait comment, dans cette famille, on fait face au deuil et comment on le vit. Ce
                  que j’aurais dû faire et ce que je fais maintenant, c’est d’entrer dans la chambre,
                  de me présenter puis d’attendre. J’observe ce qui se passe et éventuellement, je cherche
                  à parler à un membre de la famille et lui demande s’ils ont des rites qu’ils observent
                  dans leur famille. Je peux aussi leur demander s’il y a quelque chose que je puisse
                  faire pour les assister dans ce moment difficile.
               

Même si je connais l’affiliation religieuse des patients, j’essaie de ne pas conclure,
                  par exemple, que parce qu’ils sont catholiques, ils voudront un prêtre ni que, parce
                  qu’ils sont d’une autre culture ou ethnie, je ne pourrai pas leur offrir un accompagnement
                  adapté. Je les laisse m’enseigner ce qu’ils font et comment ils le font. Je peux leur
                  faciliter la tâche, en les guidant dans le rituel qui leur est familier ou trouver
                  quelqu’un d’autre qui saura le faire. S’ils ne savent pas que faire, je leur demanderai
                  s’ils ont un système de croyances particulier – par exemple s’ils croient en Dieu
                  – avant de leur suggérer de prier avec eux.
               

Parlons aussi de la prière. A travers la prière, nous pouvons souvent dire ce qui
                  ne peut être dit autrement, par exemple, si la famille ne sait pas que faire concernant
                  l’arrêt des techniques de réanimation intensive. A travers la prière, je peux formuler
                  le souhait de la famille d’être guidée par Dieu dans sa prise de décision. De cette
                  manière, j’ai prié en disant : « Dieu, tu sais que cette famille a du mal à décider
                  ce qui est dans l’intérêt de leur mère pour la prise en charge médicale. Il y a tellement
                  de possibilités et néanmoins, nous devons essayer de deviner quel aurait été son souhait
                  dans cette circonstance. Aide cette famille à se concentrer sur cela, et à prendre
                  la décision qui sera la meilleure pour elle. Aide-les aussi à être en paix avec la
                  décision qu’ils auront prise. » Ou alors, si la famille est en conflit, on peut demander
                  à Dieu de les aider à résoudre ce conflit, de façon à ce que leur énergie et leur
                  attention puissent être focalisées sur la personne dans le lit et non sur leurs désaccords,
                  et que la décision prise soit donc celle qui sert le mieux les intérêts du patient.
               

De même, en priant avec les patients, je leur demande ce pour quoi ils veulent prier.
                  J’ai été très surprise et émue par certaines requêtes des patients. Alors que je pensais
                  qu’ils demanderaient des prières pour eux-mêmes, ils demandaient souvent des prières
                  pour leurs proches ou pour quelqu’un dont ils savaient qu’il ne serait pas bien après
                  leur décès. J’essaie d’inclure dans la prière quelques mots que la personne a dits
                  concernant elle-même, ainsi que ce pour quoi on m’a demandé de prier. J’inclus aussi
                  une prière pour l’équipe soignante : en demandant que Dieu soit avec ceux qui prennent
                  soin du patient, et qu’il donne aux médecins, infirmières et autres professionnels
                  de santé la sagesse et la compassion dont ils ont besoin pour s’occuper de cette personne.
               

Enfin, un mot concernant le personnel. Ils ont passé beaucoup de temps à s’occuper
                  du patient et de la famille. Ils ont été là, lors de tous les moments d’espoir et
                  d’abattement. Ils se sentent concernés par ceux qu’ils soignent, sinon ils ne seraient
                  pas capables de faire ce qu’ils ont à faire pour aider quelqu’un à guérir ou à mourir.
                  Pour cette raison, je crois qu’il est adéquat de les inviter dans la pièce de celui
                  qu’ils ont soigné, quand une prière est dite du vivant du patient ou même s’il vient
                  de décéder. Cette manière de faire donne au personnel l’occasion de conclure leur
                  accompagnement, cela rend les familles capables de remercier le personnel, et cela
                  permet aux soignants d’exprimer leurs condoléances à la famille.
               

4. Les soins palliatifs, l’arrêt d’un traitement et la question du suicide assisté

Je vais changer d’objectif pour parler de ce que les personnes veulent ou ne veulent
                  pas lorsqu’elles se rapprochent de la fin de leur vie. Je parlerai aussi d’autres
                  problématiques de fin de vie, tel qu’elles ont émergé ici et aux Etats-Unis. Je parlerai
                  d’abord des Etats-Unis, puis de la France.
               

Il y a beaucoup d’études aux Etats-Unis qui montrent que patients, familles et médecins
                  ont des opinions différentes sur ce qui est important en fin de vie. Ces études rapportent
                  que les éléments suivants sont importants pour les patients, tout en permettant d’améliorer
                  la qualité de la prise en charge en fin de vie : prendre en charge professionnellement
                  la douleur et les symptômes pénibles de fin de vie, suivre un processus décisionnel
                  clair, éviter toute prolongation inutile du processus conduisant vers la mort, permettre,
                  au patient et à sa famille, de se préparer à la mort, leur permettre également de
                  se débarrasser des fardeaux qu’ils traînent avec eux, fortifier les relations avec
                  les proches, éprouver le sentiment d’avoir accompli sa mission, avoir pris ses dispositions
                  funéraires, être conscient de ce qui va se passer et enfin, être en paix avec Dieu.
               

En 2010, Andrew Edwards a publié une étude sur la spiritualité et « son rôle potentiel
                  en fin de vie et en soins palliatifs »(4). Son étude comprend des patients de Grande-Bretagne et de Hong-Kong ; elle ne reflète
                  donc pas une perspective américaine. D’après Edwards, des études quantitatives ont
                  montré que 87 % des patients considèrent que la spiritualité est importante dans leur
                  vie, et entre 51 et 77 % considèrent que la religion est importante dans leur vie.
                  Alors que le soutien spirituel est associé à une meilleure qualité de vie, cette métaétude
                  révèle que les patients ont des besoins spirituels non pris en compte.
               

Une des principales différences entre les études américaines et européennes est la
                  suivante : la dimension la plus importante de la spiritualité, identifiée dans la
                  métaétude d’Edwards, est centrée sur la relation, alors que les études européennes
                  sont centrées davantage sur la recherche du sens de leurs relations avec les autres
                  et avec Dieu.
               

Edwards a découvert que les patients identifiaient différents types de besoins : la
                  capacité de terminer des affaires, l’implication, le contrôle, l’attitude positive,
                  la normalité et la capacité de parler de choses normales, de parler de la mort et
                  du processus du mourir. Mais il semble y avoir inadaptation entre les attentes du
                  patient et les pratiques des soignants dans ce domaine. C’est dans la relation au
                  patient que l’on peut répondre à ses attentes.
               

En ce qui concerne la France, l’étude LATAREA(5) (1997) a montré que les familles n’étaient informées et impliquées que dans 44 %
                  des décisions de limitation ou d’arrêt des thérapeutiques, et que la décision de non-escalade
                  ou de désescalade thérapeutique était prise par les médecins, sans impliquer, dans
                  46 % des cas, le personnel soignant. Depuis la loi Leonetti (2005), ces pourcentages
                  se sont certainement modifiés dans le bon sens. Il est intéressant de noter que l’un
                  des gros obstacles qu’a rencontrés la France, d’après le rapport Sicard publié en
                  2012(6), a également été connu aux Etats-Unis. Bien que les patients et leurs familles soient
                  encouragés à remplir des directives anticipées, ou au moins à dire, lorsqu’ils se
                  rapprochent du terme de leur vie, comment ils voudraient qu’on traite leur corps après
                  leur mort, ces conversations n’ont pas lieu dans la majorité des cas, et les gens
                  ne remplissent pas de directives médicales anticipées. Il serait déjà important, au
                  moins, de désigner une « personne de confiance » qui rapporterait, en cas de nécessité,
                  le point de vue et les souhaits du patient, concernant sa fin de vie.
               

De même, il est très important d’encourager la culture palliative en fin de vie, en
                  exigeant des décideurs politiques l’augmentation des lits de soins palliatifs, l’augmentation
                  des moyens accordés et l’amélioration de la formation du personnel aux soins palliatifs.
                  La recherche du consensus autour des soins à apporter à un patient en fin de vie,
                  le respect de ses souhaits et la nécessité de discuter avec les patients (et/ou avec
                  la personne de confiance), comme cela est préconisé par la loi Leonetti, permettent
                  à la France d’être plus en phase avec les autres pays qui donnent aux médecins la
                  possibilité de désescalade ou de non-escalade thérapeutique, chez les patients inconscients.
               

Stéphanie Baudin, dans sa thèse sur les opinions des médecins généralistes relatives
                  aux directives anticipées et la loi Leonetti(7), a trouvé quelques précisions intéressantes sur la façon dont cette loi affectait
                  les généralistes et le public en général. Le plus grand obstacle est l’ignorance très
                  répandue de la loi Leonetti – ce qui n’est pas étonnant. Aux Etats-Unis, bien que
                  le Patient Self Determination Act ait été adopté dès 1991, les gens ne savent toujours pas qu’ils ont le droit de remplir
                  des directives médicales anticipées. Ils ne savent toujours pas ce que sont les soins
                  palliatifs et les soins de confort, et comment ils sont utilisés pour assister les
                  personnes en fin de vie ou atteintes d’un diagnostic de maladie grave. Baudin rapporte
                  aussi que les généralistes ont estimé qu’ils n’avaient pas le temps nécessaire pour
                  prendre en charge les patients mourants à la maison. De plus, ils n’avaient pas les
                  contacts nécessaires pour faire un bon travail, et pour éviter un burn-out durant cet accompagnement. Comme la loi Leonetti est en fait largement inconnue,
                  le public ne sait pas ce qu’il peut déjà avoir grâce à cette loi. Il ne sait pas que
                  les médecins ne seront pas poursuivis pour avoir prescrit des morphiniques qui ont
                  l’effet de soulager la souffrance tout en hâtant, dans certains cas, le décès.
               

En France, on discute actuellement la dépénalisation éventuelle du suicide médicalement
                  assisté (Physician Aid in Dying, PAD). 80-90 % des Français craignent qu’on leur impose une fin de vie insupportable, et
                  que la profession médicale n’ait pas la possibilité de prendre leurs peurs en charge.
                  Aux Etats-Unis, les médecins ont réalisé que la possibilité du suicide médicalement
                  assisté étant inscrite dans la loi en Oregon, « le curatif à tout prix » n’était plus
                  acceptable plus longtemps. Cela a été, pour eux, un réveil difficile, et c’est ainsi
                  que les soins palliatifs, conçus comme un effort aussi en vue de soulager la crainte
                  de mourir, ont connu un véritable essor dans cet Etat.
               

Les soins palliatifs se veulent aussi une réponse à des gens comme le Dr Jack Kevorkian qui aidaient les gens à mettre fin à des vies qu’ils jugeaient intolérables.
                  Les médecins se sont concentrés sur leur volonté de garder les gens en vie, aux dépens
                  de la qualité de vie. Je pense que leurs actions étaient basées sur notre volonté
                  de ne pas mourir aussi bien que sur leur propre éthique, stipulant que la mort est
                  un ennemi. Si quelqu’un mourait, c’était la faillite de la médecine moderne, et non
                  la progression naturelle de la maladie. Mais après avoir vu des proches souffrir,
                  souvent de douleurs physiques non soulagées, les gens commencent à se rendre compte
                  qu’ils ont le choix. Certains choisissent juste d’arrêter de manger, certains choisissent
                  de stocker des morphiniques en quantité suffisante pour mourir ou se débrouillent
                  pour trouver quelqu’un qui pourra leur fournir une dose mortelle de morphiniques,
                  de façon à ce qu’ils aient à disposition ce qu’il leur faudrait pour mettre fin à
                  leur vie, « au cas où » les douleurs deviendraient insupportables. D’autres sont allés
                  en justice pour obtenir la « permission » de mettre fin à leur vie, permettant ainsi
                  au débat de se déplacer sur la place publique.
               

Comme « une bonne mort » est, par définition, aussi individuelle que nous sommes des
                  individus différents, il est très important que les gens disent à leurs proches quels
                  sont leurs souhaits, et comment ils veulent que leur corps soit traité quand ils se
                  rapprochent de leur fin de vie. Certaines personnes veulent rester aussi conscientes
                  que possible et ne veulent pas d’antalgiques qui les rendent inconscients ou obnubilés.
                  D’autres ne veulent pas souffrir et veulent être inconscients, certains demandent
                  à bénéficier d’une sédation terminale. Certains veulent être capables de passer autant
                  d’heures qu’il leur reste à vivre avec leurs proches, en étant conscients et bien
                  présents si possible.
               

D’autres estiment qu’ils ont fait leurs adieux et sont prêts à mourir. Je pense que
                  les gens devraient avoir un choix, aussi longtemps qu’il existe des garde-fous pour
                  s’assurer que quelqu’un n’est pas déprimé ou en détresse spirituelle ou morale et
                  désireux, pour cette raison, de mettre fin à sa vie avant que la progression naturelle
                  de sa maladie ne le conduise à la mort.
               

En mars 2013, une minorité au sein du Comité consultatif national d’éthique français
                  (CCNE) a fait un pas vers la légalisation de l’euthanasie, en affirmant que « le suicide
                  assisté et l’euthanasie devraient – au moins dans certaines circonstances – être légalisés »(8). Avec cette affirmation, on se rapproche de la « mort assistée » dans des circonstances
                  très spécifiques. J’espère qu’un effort sera fait pour éduquer les gens, aussi bien
                  pour leur rappeler l’importance de remplir des directives médicales anticipées qu’en
                  leur disant que leur médecin peut leur procurer les médicaments nécessaires pour mettre
                  fin à leur vie.
               

Je voudrais suggérer que ceci est un domaine où les aumôniers professionnels devraient
                  être inclus parce que, parfois, quand quelqu’un souffre, la douleur n’est pas seulement
                  physique, mais aussi spirituelle, comme chez Sam qui souffrait d’une douleur d’ordre
                  spirituel, craignant de devoir aller en enfer parce qu’il avait volé des sucreries.
               

La recherche de sens et de but dans la vie peut être très importante pour ceux qui
                  sont en train de mourir. S’ils souffrent, il est d’autant plus important de s’assurer
                  que toute douleur spirituelle dont ils pourraient souffrir est bien prise en charge.
                  Faire un récit de vie, comme nous l’avons discuté précédemment, pourra les aider à
                  mener des discussions en famille et à entendre à quel point ils ont pu, par leur vie,
                  enrichir celle d’autres personnes. Cela permettra d’avoir une « meilleure mort »,
                  une mort où il y aura, peut-être, un sentiment de conclusion ou de point final, et
                  peut-être un sentiment de reconnaissance pour une vie bien remplie et pleine de sens.
               

Que demander de plus que de vivre sa vie le mieux possible, puis d’être capable de
                  mourir sans regret et sans douleur physique, spirituelle ou émotionnelle. Et pour
                  ceux qui ont des convictions religieuses et qui sont entourés par une communauté,
                  les traditions, les rituels et même le processus qui conduit à la mort peuvent devenir
                  le dernier partage terrestre de la foi, de l’espérance et de l’amour.
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Chapitre 8

Spiritual care et fin de vie : approche de théologie pratique(1)

Traugott Roser


Le but du présent ouvrage est d’expliciter le concept de spiritual care ou « soins et accompagnement spirituels », en relation avec les problématiques de
                  fin de vie. Que peut signifier l’accompagnement spirituel, voire religieux, dans le
                  cadre laïque de l’hôpital français ? Quels bénéfices en attendre pour le patient,
                  sa famille et les soignants qui le prennent en charge ? Pour clarifier ce concept,
                  j’ai décidé de partir d’une situation concrète qui, d’une part, pose des questions
                  de qualité de prise en charge dans un conflit éthique médical et infirmier mais qui,
                  d’autre part, représente aussi un défi théologique fondamental.
               

Introduction

Jusqu’en février 2013, j’ai été aumônier à mi-temps d’une résidence pour personnes
                  âgées appartenant à la Fondation Augustinum, une fondation protestante diaconale qui
                  abrite 23 établissements d’hospitalisation pour personnes âgées dépendantes (EHPAD),
                  une clinique et des institutions pour handicapés à Munich en Allemagne. Mon autre
                  mi-temps était la chaire d’enseignement du spiritual care ou des soins et de l’accompagnement spirituel à la Faculté de médecine de Munich
                  que je partageais avec mon collègue catholique Eckart Frick.
               

Dans cette maison à Munich, j’ai accompagné plusieurs résidents très âgés – dans l’ensemble
                  avec des fonctions cognitives conservées – qui ont exprimé, à plusieurs reprises,
                  le souhait de mourir. L’une de ces résidentes était Mme R. qui avait un peu plus de
                  80 ans. Elle était atteinte de nombreuses pathologies chroniques, et particulièrement
                  d’une tumeur douloureuse à proximité de l’œil dont le pronostic et le traitement étaient
                  incertains. Elle n’était pas en situation de fin de vie, mais elle refusait les examens
                  plus approfondis et la thérapie curative que lui proposaient les médecins. Son deuxième
                  mari était mort il y a deux ans, ce qui avait ravivé le deuil de son premier mari
                  qui était mort il y a bien trente ans. De plus, elle avait dit vouloir renoncer à
                  l’ingestion d’aliments ou de liquides.
               

Elle disait être fatiguée et rassasiée de vie. Elle avait demandé à bénéficier de
                  soins palliatifs et s’était adressée à la femme médecin et à l’aumônier de l’établissement.
                  Elle persistait dans ses intentions en présence de son fils unique. Cette intention
                  fortement exprimée à plusieurs reprises a suscité le trouble parmi les professionnels
                  de la structure, jusque dans les cuisines et la direction. Devait-on l’accompagner
                  sur ce chemin ou la contraindre à prendre une autre décision ? Est-ce que renoncer
                  à l’alimentation et à l’hydratation est une forme de suicide ? Pouvait-on assumer
                  une telle décision ou fallait-il réunir un collège médical et infirmier qui diagnostiquerait
                  une dépression ? Est-ce qu’une institution chrétienne protestante a le droit d’autoriser
                  la mort par renonciation à la nourriture et à se limiter à un accompagnement palliatif ?
                  Même si les prescriptions de l’Etat à ce sujet et la volonté du patient sont claires
                  dans ce cas, la question du « bien agir » se pose néanmoins sur le plan de l’éthique
                  et de la théologie. L’ancien président des Eglises protestantes en Allemagne (EKD),
                  l’évêque émérite Wolfgang Huber, a récemment attiré l’attention sur la différence
                  entre ce qui est « juste » et ce qui est « bien », dans une interview au journal Die Zeit(2). Les lois en vigueur en Bavière(3), l’ordre des médecins et le code international de l’éthique infirmière (International Code of Nursing Ethics) décident de ce qui est juste ou faux dans les actions et les comportements du personnel
                  soignant. Cela permet au personnel soignant et à l’administration de l’établissement
                  concerné d’avoir la garantie qu’ils agissent sans risque de sanctions, dans la zone
                  de ce qui est permis, quand ils essaient de satisfaire les souhaits du patient.
               

La question éthique de ce qui est « bien » est en fait beaucoup plus fondamentale
                  et, par là même, de nature théologique. C’est ce que je veux montrer maintenant. Le
                  renoncement ciblé à la nourriture et à l’hydratation est envisagé, de plus en plus,
                  comme une option de fin de vie possible pour des patients âgés, atteints de plusieurs
                  pathologies, qui le souhaitent, surtout quand ils sont isolés socialement et dépendants
                  d’autrui(4).
               

1. Les soins et l’accompagnement spirituels (spiritual care) aux niveaux micro, méso et macro

Les soins spirituels et d’accompagnement (spiritual care) reflètent cette problématique à différents niveaux. Ils examinent la signification
                  de la religiosité et de la spiritualité dans la prise en charge de la maladie et de
                  la mort chez chaque individu. Concrètement, chez Mme R., est-ce que son souhait a
                  quelque chose à voir avec des conceptions religieuses ou avec des valeurs ?
               

Je voudrais appeler cela le niveau micro. Appartiennent aussi à ce niveau micro les conceptions individuelles des autres personnes
                  concernées, par exemple la conviction d’une seule soignante qui a des réticences par
                  rapport aux soins palliatifs et ne veut pas renoncer à tenter de rendre à Mme R. le
                  goût de la vie.
               

A un niveau intermédiaire – le niveau méso –, il faut qu’une équipe soignante se mette d’accord sur un protocole de prise en
                  charge. La bonne communication entre tous les partenaires concernés est essentielle,
                  de la patiente et sa famille jusqu’au médecin et au cadre de santé responsable des
                  soins. Mais dans ce processus de consultation apparaît aussi ce que nous appelons,
                  en soins palliatifs, « l’attitude » : les valeurs qui nous unissent, comme l’orientation
                  autant que faire se peut sur les souhaits du patient, le respect du mourant et le
                  respect de la vie jusqu’à son dernier souffle. A ces valeurs appartient aussi le fait
                  que les décisions médicales seront prises après un processus de concertation pluriprofessionnel(5).
               

Enfin, à un niveau macro, il est important que l’institution devienne consciente qu’elle est porteuse d’une
                  spiritualité qui lui est spécifique. Pour des hôpitaux confessionnels, cette question
                  devient de plus en plus importante en raison des contraintes économiques croissantes
                  pesant sur le système de santé. La décision, de patients et de professionnels, de
                  se faire soigner ou de travailler dans un hôpital religieux ne dépend pas seulement
                  de l’excellence médicale, mais aussi de « l’esprit » qui y règne, et donc de la spiritualité de l’institution(6).
               

Le spiritual care en fin de vie joue donc un rôle à tous les trois niveaux. En tant qu’aumônier, je
                  me suis occupé de Mme R., de sa famille et des soignants qui la prenaient en charge.
                  Les entretiens sous quatre yeux, la participation aux forums de discussion institutionnels
                  et le conseil éthique de l’établissement font partie de cette démarche. Les aumôniers
                  hospitaliers allemands sont confrontés en moyenne 28 fois par an à la problématique
                  de la mise en route de mesures pour abréger la vie(7). Le travail de l’aumônier est en particulier de rendre les protagonistes en présence
                  attentifs aux implications spirituelles et religieuses de ce geste, et de les énoncer
                  lors des discussions interdisciplinaires. C’est ce que je veux montrer maintenant.
               

2. Mme R., rassasiée de vie et fatiguée de vivre

Mme R. décrivait son état comme suit. Elle ne ressentait plus aucune qualité de vie.
                  Si son état devait s’améliorer, elle pourrait peut-être de nouveau trouver une joie
                  de vivre. Mais même dans ce cas, elle ne voudrait pas continuer à vivre. Elle disait
                  avoir une bonne relation avec son fils, mais elle voulait qu’il vive sa vie avec sa
                  famille. Mme R. avait rédigé des directives médicales anticipées qui abordaient, de
                  façon claire et nette, sa conception chrétienne du monde. Elle disait avoir eu une
                  vie riche, heureuse, avec une belle réussite professionnelle et deux mariages très
                  heureux. Maintenant, elle était rassasiée et fatiguée de vie, et voudrait mourir.
                  Son médecin avait confirmé qu’elle n’était pas en train de mourir, mais que son pronostic
                  et son espérance de vie étaient limités. Elle se trouvait à la frontière entre la
                  vie et la mort. Dans cette situation, une frontière de principe existait entre l’aumônier
                  et sa partenaire de discussions. L’autre est et reste autre, étranger.
               

Ceci est valable pour les soins palliatifs en général. Certes, les aumôniers et les
                  soignants peuvent éprouver de la compassion, mais ils ne sont jamais directement impliqués
                  dans le processus conduisant vers la mort, ou dans le processus menant vers les adieux
                  à faire. Cela nous conduit à une humilité de principe : même après de longues années
                  d’expérience, les patients sont toujours en avance sur les soignants et les aumôniers.
                  C’est pourquoi des consolations du type « tout ira bien », « vous n’aurez pas à souffrir »,
                  « il faut lâcher prise », « il faut accepter la mort » ne sont pas à leur place en
                  soins palliatifs. Au lieu de cela, il faut que nous reconnaissions que les mots nous
                  manquent et nous échappent dans ces circonstances. « A la frontière, il y a toujours
                  des problèmes de paroles et de traductions », a dit fort justement Jürgen Ziemer(8). Aucun aumônier ne comprendra complètement ce que veut dire, pour un patient en phase
                  terminale, les expressions « fatigué » et « rassasié ». Malgré tout, il faut essayer
                  de traduire. C’est cela le défi théologique.
               

Que veut dire « fatiguée et rassasiée de vie », dans la situation de Mme R., en ce
                  qui concerne sa psyché et sa foi ? Est-ce que le terme « rassasié de vie » est une
                  déclaration théologique qui pourrait être comprise comme une reconnaissance de la
                  finitude de la vie ? L’autre terme, « fatigué de vie », est-il l’expression d’une
                  dépression, pouvant être diagnostiquée médicalement et par là même sujette à l’obligation
                  de soins ? Ces concepts sont, pour Mme R., deux pôles d’un seul et même état d’esprit
                  et l’expression d’une ambivalence. Spiritual care et fin de vie : cela veut dire « supporter des ambivalences existentielles »(9).
               

3. Spiritual care et liens avec les sciences humaines
               

Appuyons-nous sur la littérature psychologique. Le psychothérapeute suisse Kurt Lüscher
                  comprend l’ambivalence comme une situation de base de l’homme dans les sociétés post-modernes.
                  La notion d’ambivalence renvoie aux expériences d’une « oscillation entre deux extrêmes
                  très signifiants pour l’identité, la capacité d’agir et les relations sociales »(10) de la personne considérée. L’ambivalence de Mme R., celle d’être fatiguée et désespérée,
                  d’en avoir assez de la vie et, en même temps, d’être pleine de reconnaissance pour
                  une vie bien remplie et d’accepter donc la fin de sa vie, se reporte sur l’équipe
                  soignante.
               

Si l’on peut faire quelque chose contre les symptômes pénibles de fin de vie, et si
                  l’on peut encore obtenir du temps de vie et de la qualité de vie pour Mme R., ne faut-il
                  pas le faire ou au minimum le tenter ? D’un autre côté, on voudrait « seulement accompagner »
                  les gens et ne pas les maintenir en tutelle. Chaque personne qui travaille en soins
                  palliatifs connaît cette ambivalence insoluble qui se transmet des patients aux équipes
                  de soins.
               

Nous savons que le souhait de mourir doit être expliqué psychologiquement par une
                  fatigue de vivre. Le risque de suicides réussis chez les personnes très âgées est
                  souvent en corrélation positive avec la dépression, l’isolement et la pauvreté(11). L’isolement social et l’absence d’espérance sont, en cas de maladie terminale, clairement
                  des facteurs prédisposant à la dépression. Les soins spirituels et d’accompagnement
                  (spiritual care) devront donc aussi veiller à ce que l’on prenne en charge, de façon suffisante, les
                  besoins psychologiques et sociaux des patients.
               

Une grande étude américaine, portant sur plus de 1,7 million de patients, a montré
                  que la satisfaction des patients dans un hôpital dépend prioritairement de la manière
                  dont leurs besoins émotionnels et spirituels ont été pris en charge. L’aumônerie est
                  fidèle à son devoir prophétique si elle rend l’institution attentive aux endroits
                  et aux domaines dans lesquels les patients qui lui sont confiés ne sont pas correctement
                  pris en charge(12).
               

Mme R. n’était pas seulement fatiguée, mais aussi rassasiée. Elle voyait venir la
                  mort avec confiance et ne la considérait pas seulement comme la porte de sortie de
                  cette vallée des larmes terrestre(13). Elle était très religieuse et s’attendait à une vie après la mort, avec l’espoir
                  de revoir son créateur et ses deux maris(14). Cette attitude, comme aussi son regard en arrière, sur sa vie, lui fait dire : je
                  suis rassasiée de vie.
               

4. Réflexion biblique

« Fatigué de vie » est une manière dont une personne décrit ce qu’elle ressent par
                  rapport à la vie qu’elle mène. L’expression est rentrée, dans la langue allemande,
                  à partir de la Bible. L’expression « vieux et rassasié de jours » nous renvoie à l’histoire
                  des patriarches(15). On la rencontre, comme expression proverbiale, lors de la mort d’Abraham (Gn 25,8)
                  et d’Isaac, comme aussi chez Job et chez le roi David.
               

Le grand âge, non obscurci par des soucis ou des malheurs, est une expression de la
                  bénédiction, dans le cadre de la finitude humaine. Dans l’histoire de la mort d’Abraham,
                  on comprend quelles sont les implications de la formule « vieux et rassasié de jours ».
                  La mort est liée à l’expression « il rejoignit ses ancêtres » (versammelt zu den Vätern). La Bible raconte, de manière détaillée, l’enterrement dans la grotte de Machpela,
                  sur le champ d’Ephron à Mamré où Abraham avait acheté une terre pour la tombe de Sarah(16). Cet endroit était, depuis la construction de l’autel à Mamré (Gn 13,19) et depuis
                  l’hospitalité et le repas servi aux trois étrangers dans le bocage de Mamré, un lieu
                  de Jahvé où Dieu avait promis sa bénédiction et l’avait réalisée : il avait donné
                  un fils à Abraham et à Sarah et ainsi assuré l’avenir. Après l’enterrement d’Abraham,
                  c’est Isaac qui bénéficiera de la bénédiction de Dieu.
               

Même mort, Abraham reste au centre de toutes les relations sociales importantes :
                  avec Sarah, avec ses fils, mais aussi réuni avec ses pères, reliés avec cet endroit
                  qui est un endroit de Jahvé. La mort est une césure et une séparation, mais la vie
                  en devient plus forte, grâce aux relations qui nous portent dans les moments difficiles :
                  Dieu, la vie en couple, la famille.
               

On n’est pas seulement rassasié de jours à cause de la durée de la vie, mais aussi
                  par la plénitude des relations durables que l’on a nouées durant toute une vie. Pour
                  cette raison, le spiritual care à la fin de la vie est très largement un travail de bilan d’une vie(17). La phrase « je suis rassasié de la vie » est toujours un témoignage personnel. Je
                  prétends qu’il s’agit d’un témoignage personnel en face de Dieu, une sorte de prière.
                  Pour cette raison, le spiritual care a aussi la mission d’ouvrir un espace symbolique pour une prière, un espace pour
                  le mystère de la vie.
               

5. La réticence théologique

Dans la Bible, nous observons une seule fois que la description « vieux et rassasié
                  de jours » soit transformée en action. C’est normalement une affirmation au « passif
                  anthropologique ». Mais nous lisons dans Psaume 91,16 : « Je le rassasierai de longs
                  jours et je lui ferai voir ma délivrance ». Ce psaume est un psaume de confiance,
                  chanté dans le temple de Jérusalem. C’est là que le pèlerin cherche protection, plein
                  de confiance, sachant que Dieu est sa protection et son bouclier. Les prêtres le lui
                  confirment également. Dieu sera protection et bouclier. Il fera en sorte que le pèlerin
                  qui prie soit porté par des anges et que son pied ne heurte contre la pierre. Tout
                  à la fin du psaume, Dieu parle de lui-même à la première personne. « Je le rassasierai
                  de longs jours et je lui ferai voir ma délivrance ». Dans le cadre des soins spirituels
                  et l’accompagnement (spiritual care), ce mot Je est devenu très important pour moi(18).
               

La réticence théologique est particulièrement importante ici : qu’une personne, à
                  la fin de sa vie, soit consolée par sa foi, ne dépend pas de la qualité de l’accompagnement,
                  mais de l’interaction entre elle et Dieu. L’immédiateté de Dieu pour le croyant ou,
                  pour le dire en termes luthériens, la justification de celui qui est sans Dieu, est
                  au cœur du spiritual care. C’est pour cette raison que le spiritual care ne fait pas de prosélytisme en fin de vie, mais aide chacun à s’assurer de sa propre
                  foi, dans le cadre d’un récit ou d’un bilan de vie (life review). Mais les soins spirituels ont aussi pour mission de présenter l’immédiateté de Dieu.
                  En effet, dans le psaume cité, la parole de Dieu a lieu au sein de l’action rituelle
                  et liturgique, dans le temple. Les soins palliatifs deviennent vraiment holistiques
                  quand ils donnent, à l’aumônier, l’occasion d’accompagner un patient sur le plan rituel
                  et liturgique. Dans la bénédiction, dans le chant d’un choral, l’homme peut expérimenter
                  que son âme est touchée par Dieu, que Dieu le rassasie, aussi et tout particulièrement
                  dans le grand âge.
               

La demande de Mme R. de respecter son renoncement à la nourriture dépasse de loin
                  le conflit éthique. Il s’agit d’autre chose et de plus qu’un problème d’entretien
                  de son corps. Il s’agit d’une manière de rassasiement, de satiété qui serait littéralement
                  contrecarrée par l’administration d’alimentation. Il s’agit d’un jeûne libérateur
                  qui vise la rencontre avec Dieu et avec le salut – qui lui apportera aussi la rencontre
                  avec les personnes décédées qu’elle aimait tant. En fin de vie, la digestion de nourriture
                  représente souvent un effort surhumain pour l’individu concerné, un effort qui absorbe
                  l’attention de tous, du mourant comme des soignants. La réduction de la nourriture
                  signifie, dans cette situation, l’ouverture pour une autre nourriture, plus profonde
                  et spirituelle. Le devoir de l’aumônerie est de reconnaître ces valences religieuses
                  et de les communiquer dans le monde de la santé, à toutes les catégories socioprofessionnelles
                  et en particulier à la médecine qui y est toute-puissante. Mme R. a besoin de sa force
                  pour faire ses adieux à son fils et pour régler ses dernières affaires, y compris
                  la question de son enterrement et de sa tombe.
               

Pour Abraham et Sarah, l’endroit auquel se passe ce rassasiement de vie est exactement
                  l’endroit où Dieu a été nourri, par l’hospitalité généreuse, l’endroit où il a eu part à leur vie.
                  La communion eucharistique est, aussi dans la tradition luthérienne, un sacrement
                  que nous pouvons apprendre à mieux connaître, notamment sa force dans l’espace entre
                  la mort et la vie, lorsque la Sainte Cène est prise à l’hôpital.
               

6. La Sainte Cène comme incarnation du spiritual care en fin de vie
               

L’accompagnement spirituel (Seelsorge) s’opère avant tout (mais pas uniquement) dans l’entretien. Mais en reprenant l’idée
                  de l’accompagnement « à la frontière », nous comprenons que le spiritual care se manifeste aussi de façon rituelle, symbolique, liturgique, et notamment dans le
                  sacrement de la Cène. La situation originelle de la Cène, le soir de l’arrestation
                  de Jésus, est une situation d’ambivalence : c’est un adieu dans lequel Jésus place
                  son absence sous la promesse de sa présence, dans le pain et le vin. Une ambivalence
                  christologique ! Il est facile de comprendre la signification existentielle de la
                  Cène à l’hôpital, au moment où un malade veut renoncer à la nourriture et à l’hydratation,
                  mais demande et reçoit la Cène. Spiritual care en équipe veut dire ici : peut-être ne pouvons-nous plus administrer des calories,
                  mais nous pouvons aider en permettant de goûter au pain de vie. A vrai dire, le spiritual care signifie l’effort, en fin de vie, de reconnaître que mourir n’est pas seulement un
                  processus biologique et médical, mais avant tout un processus spirituel, avec des
                  implications médicales.
               

Les soins et l’accompagnement spirituels en médecine palliative s’efforcent de créer
                  l’espace nécessaire à ce processus, sur tous les plans : dans la conversation personnelle
                  avec la personne concernée, lors des conseils aux équipes de soins et pour la direction
                  d’un hôpital confessionnel. Et c’est ainsi que la Cène, surtout à l’hôpital, est le
                  repas d’un individu par lequel il s’ouvre à Dieu. Mais c’est aussi une action qui
                  inclut l’équipe soignante, même si elle n’y participe pas elle-même. Cette équipe
                  soignante permet le déroulement, dans le monde des soins, d’une action qui ne peut
                  se définir de façon médicale ou infirmière. Et sur le plan macro, il est important
                  que l’Eglise fasse cette proposition par l’intermédiaire des aumôneries.
               

Cela correspond parfaitement aux valeurs fondamentales d’une institution diaconale.
                  Et dans un hôpital laïque, les responsables reconnaissent, par cette action, qu’il
                  existe des espaces qui échappent à leur puissance et à leur influence. Le spiritual care est finalement la reconnaissance, par le monde de la santé, que même à l’époque de
                  la médecine high-tech, tout n’est pas faisable, et qu’il existe des domaines qui échappent
                  à l’agir et au faire humain. C’est la retenue théologique.
               

Dans le cas concret de Mme R., elle a refusé la Cène à l’hôpital. Après ma proposition,
                  elle m’a raconté que ces dernières années, elle avait commencé à dire chaque soir
                  trois prières qu’elle avait régulièrement prononcées en étant enfant. Ceci était son
                  dialogue avec Dieu. Et cela lui suffisait. Elle était rassasiée. En accord avec toutes
                  les personnes concernées, elle a pu mourir environ deux semaines après la situation
                  que je viens d’évoquer, et elle a été enterrée, lors d’une cérémonie de son Eglise,
                  dans la tombe avec ses deux maris. La découverte des aspects spirituels de cette fin
                  de vie a facilité, pour toutes les personnes concernées, l’acceptation au plus profond
                  de chacun de ce souhait de mourir. Mme R. nous a aussi enrichis, nous ses accompagnateurs.
                  Mais ceci est un fait bien connu pour quiconque travaille en soins palliatifs.
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Chapitre 9

Spiritual care au sein d’une aumônerie interreligieuse ?
            

Guibert Terlinden, Martha Jacobs et Jean-Charles Kaiser


1. Un espéranto spirituel : Babel ou fiction ? (Guibert Terlinden)

Les aumôniers et conseillers issus des diverses traditions philosophiques et religieuses
                  ont à œuvrer ensemble, même dans un hôpital catholique, cela va désormais de soi.
                  Dans un contexte où la médecine est portée à tout saturer de sa rationalité scientifique
                  et technique, de plus en plus économique, et où l’approche laïque du lien social a
                  historiquement marginalisé le spirituel dans les limites de la seule vie privée, nombre
                  de contemporains ne voient plus le lien entre l’expérience qu’ils font de la souffrance
                  et la vie spirituelle, surtout s’ils sont hors pratique religieuse ou n’ont pas reçu
                  une initiation quelque peu structurée. Quant aux approches plus identitaires de la
                  religion et de la souffrance, elles désarçonnent souvent. Dans cette situation pluraliste
                  de facto, le partenariat entre les traditions contribuera – indéniablement plus que le chacun
                  pour soi – à ouvrir le milieu des soins de santé à une dynamique spirituelle ou à
                  l’amener à reconnaître quelque crédibilité à cette dimension. La question que j’aborderai
                  ici au départ des évolutions de ma propre pratique est la suivante : quelle offre
                  spirituelle proposer, sous quelles modalités, par qui et avec qui ?
               

Choix d’une approche institutionnelle pluraliste et située

En 1996, nous avons créé à Saint-Luc le Carrefour spirituel(1), un lieu d’accueil partagé par les représentants des traditions reconnues par l’Etat
                  belge(2). L’aumônerie catholique, à l’origine de ce projet, avait un objectif : rendre à « la »
                  spiritualité l’opportunité de se présenter dès l’entrée à l’hôpital, dans l’espace
                  public donc, et de s’exposer comme potentiellement pertinente dans un contexte de
                  soins. Si elle n’y avait pas associé les autres, elle n’aurait pu disposer à elle
                  seule de la crédibilité nécessaire tant la suspicion de prosélytisme était présente.
                  Les fruits ont été inattendus, tant pour les patients que pour les familles, les soignants,
                  les étudiants. Nous y tenons une permanence collégiale régulée par une charte, notre
                  communication est commune et nous avons créé un Espace de recueillement partagé. L’accueil
                  des nouveaux membres du personnel et nos offres de formation aux soignants et aux
                  étudiants intègrent toujours le pluralisme des convictions. L’orientation institutionnelle
                  des Cliniques est, à ce jour, celle d’un « pluralisme situé » : son ancrage propre
                  est catholique et fonde la façon particulière d’y offrir l’hospitalité : approcher
                  l’humain en toutes ses dimensions constitutives – « tout homme et le tout de l’homme »(3) –, y compris en promouvant explicitement une attention à la dynamique spirituelle
                  de la vie, dans le respect des convictions de chacun.
               

Faut-il nous engager plus loin que dans un tel partenariat ? Dans le contexte évolutif actuel, chacun « bricole », peu assuré, ce qui est sans
                  doute la condition normale des aumôniers et conseillers. Chaque aumônerie a été poussée,
                  sans l’avoir cherché, en position inconfortable de funambule, à poser des choix selon
                  son contexte propre. Certaines ont mis en place un accompagnement interconvictionnel, par exemple, ou encore un « soin spirituel » à visée universelle et professionnalisé.
                  Dans l’état actuel de ma pratique clinique et de ma réflexion, je ne m’y retrouve
                  pas trop. Je suggère deux questions. D’une part, pour clarifier ce qu’est l’accompagnement
                  spirituel, ne serait-il pas préférable de ne plus recourir au concept de besoin spirituel ? D’autre part, le spirituel care qui s’annonce ici et là ne risque-t-il pas de nous couper des traditions particulières ?
                  Je rendrai compte enfin de mes options, évidemment situées.
               

La notion de besoin spirituel aurait-elle fait son temps ?
               

La notion de besoin spirituel a véritablement explosé dans l’univers des soins de santé, intégrée à la théorie
                  des quatre besoins fondamentaux. Réjouissons-nous, bien sûr, qu’elle ait contribué
                  à repenser l’acte de soigner en tant que care et à y rouvrir une place à la vie spirituelle, en particulier grâce aux soins palliatifs.
                  Je ne peux plus y adhérer, tant d’un point de vue théorique – ne s’agit-il pas en
                  réalité d’une fiction ? – que pratique – le prix à payer n’est-il pas trop élevé ?
               

 

1. Lorsque nous interrogeons soignants et patients sur le sens qu’ils attribuent au
                  mot spirituel, celui-ci s’avère bien flou et éclaté. L’usage exponentiel de ce mot serait-il de
                  l’ordre d’une « mutation génétique », du symptôme ? Au départ, Cicely Saunders, Virginia
                  Henderson, etc., qualifiaient ce besoin de religieux ou de moral. Il s’est ensuite trouvé sécularisé en besoin spirituel afin de s’adapter à des sociétés pluriconvictionnelles, aux « croyants sans appartenance »
                  en constante augmentation et au fait non croyant. De gros efforts ont été fournis
                  depuis pour donner chair à ce besoin « spirituel » mais, à l’image de ces attachants
                  zinnekes bruxellois(4) issus de multiples croisements, il est bien difficile d’y trouver un contenu propre
                  tant il est porté à englober les dimensions existentielle, religieuse, narrative, de sens, relationnelle ou psychologique,
                  éthique, affective, etc. Voilà qu’après avoir consacré des années à tenter de sortir
                  de la marginalité la dimension spirituelle commune, celle-ci nous déborde de toutes
                  parts… Plus encore, tous les manuels d’enseignement infirmier séparent désormais spirituel et religion(5). Tout le monde faisant désormais du soin spirituel, celui-ci sera porté à se distancier
                  du champ religieux et à occuper un jour son propre espace, autonome. Si les « soins
                  spirituels et d’accompagnement »(6) devaient s’adapter sans plus à cette évolution, un trésor constitutif de l’humanité
                  de l’humain ne risquerait-il pas de se perdre ?
               

 

2. L’idée de besoin est, elle aussi, problématique. Serait-il possible d’apaiser voire de combler ce besoin spirituel de façon si possible efficace et de former des soignants à cette
                  expertise ? Les aumôniers ont cherché eux aussi à se tailler une place dans le multidisciplinaire,
                  comme on se partage une dépouille : à côté des autres spécialités, nous imaginions
                  qu’un « spécialiste » du spirituel avait sa part spécifique dans le soin, une sorte
                  de soignant spirituel avant la lettre. Un collègue était formé dans l’optique « diagnostic, pronostic,
                  traitement spirituels ». Je rejoins Guy Jobin : lorsque la biomédecine s’approprie
                  le religieux à l’hôpital, elle tend à le rendre opératoire et normatif dans son propre
                  champ – utile – et partant risque de le dénaturer. L’imam de Saint-Luc m’a dit se
                  sentir parfois instrumentalisé par les soignants : on l’appelle pour « faire passer
                  la pilule » en situations complexes, mais on n’entend que peu son approche subtile
                  et parfois critique de ces situations. Dans un imaginaire médical de « lutte » et
                  de « soins actifs et complets » (OMS), une crise, ça se résout, ça se traite : à tout besoin correspond nécessairement une réponse capable de l’apaiser, de le
                  clôturer. Mis en position haute de « soignant », l’aumônier « expert » est alors tenu
                  d’être efficace, ce qui lui est très inconfortable, d’autant que le patient s’en trouve
                  placé en position forcément basse, clinique(7), de malade à traiter (top-down).
               

 

3. La question théologique qui se fait jour pourrait s’énoncer comme suit : faire
                  de l’aumônier un soignant-expert n’induit-il pas qu’il n’y aurait plus d’écart entre
                  soin et salut, entre guérir et être sauvé(8), entre efficacité et grâce ou gratuité, soins techniques et accompagnement fraternel ? Ce qui vient des traditions spirituelles particulières ne ferait-il plus tiers d’aucune façon ? Quand la médecine prétend satisfaire tous les besoins des individus parce qu’elle dispose des moyens de le faire – parfois
                  à la folie – et contribuer ainsi à leur bonheur, elle se revendique d’une quasi-mission
                  de « salut » : devons-nous y coller sans plus ? Des collègues m’ont éclairé.
               

L’un disait avec humour : « Un aumônier, ça ne sert à rien, mais c’est à cela qu’il
                  sert… Il est un inutile fécond », un passeur, il signifie un écart – dans le meilleur
                  des cas. Pour les religions, précisément, une épreuve ou une crise d’existence, ça
                  ne se traite pas, ça ne se résout pas par une réponse qui éteindrait la souffrance
                  existentielle comme on étanche une soif : une crise, ça se traverse – sens du mot Pâque(s). Plus précisément, le désir se creuse dans les traversées,
                  se déplace, il se laisse interrompre(9), convertir, « pro-voquer ». « C’est la traversée qui nous constitue »(10), écrit Jacques Scheuer. « Le spirituel, c’est là où il y a de l’étonnement, de la
                  surprise », ajoute un jeune médecin. Comment prétendre à quelque efficacité mesurable
                  à ce niveau-là ? Ni Dieu ni maîtres ne sont en mesure de « boucher les trous » de
                  notre condition humaine. Les spirituels parlent plutôt de salut, d’itinéraire, d’alliance
                  et de parole échangée, de témoins ou de compagnonnage, de paix, de bénédiction(11), d’adoration. Nulle maîtrise en ce chemin-là ; ça nous traverse, c’est donné. Pas seul, donc.
               

Un aîné nous a traités de prétentieux. Il nous a fait porter un regard plus respectueux
                  sur l’engagement spirituel des soignants, en première ligne, au titre de leur compétence
                  et de leur humanité, et les chemins bouleversants qu’inventent les patients, bien
                  souvent… sans nous avoir attendus. Il mettait ainsi deux logiques en tension : l’une,
                  sacerdotale, supérieure, liée à une expertise ; l’autre, proche du sacerdoce des fidèles. Les experts du spirituel, nos maîtres, ce sont d’abord les patients eux-mêmes et
                  ceux qui les entourent. Il nous faut dès lors leur donner préséance, car ils sont
                  les premiers juges et soutiens de notre propre pertinence. Nous ne sommes d’ailleurs
                  jamais « chez nous » mais toujours accueillis, s’ils le jugent opportun.
               

Suite à ces prises de conscience, nous avons fait le choix de nous impliquer fortement
                  dans les formations de soignants et futurs soignants, de bénévoles, là où ils s’éveillent
                  à leur mission dans toute son amplitude qui est aussi spirituelle. Non que cela doive
                  devenir pour eux un excès de responsabilité(12), un poids de plus, mais plutôt pour reconnaître à quel point ils participent (ou
                  pas) au dynamisme spirituel du patient, par leur compétence et leur humanité propres.
                  Nous les questionnons aussi sur ce qui les gardera eux-mêmes « dans le souffle » au
                  long d’une carrière qui ne manquera pas de les solliciter en grande profondeur, parfois
                  jusqu’au burn-out. Ces questions valent pour les aumôniers, qui ne sont évidemment pas au-dessus de
                  la mêlée. Après une situation où, faute de cadre, j’avais été malmené, l’infirmière-chef
                  m’a dit : « Je pensais que vous aviez Dieu avec vous ! » A réviser…
               

Une conviction a peu à peu mûri au sein de notre équipe : en tant qu’aumôniers ou
                  conseillers, nous n’avons pas à nous poser à côté des autres professionnels ni au-dessus des malades, comme si le spirituel était notre spécialité, notre part réservée du
                  gâteau. Pareille revendication prend en partie sa source, il nous a bien fallu le
                  reconnaître, dans la peur de perdre notre place ou de disparaître. Cette peur n’est pas sans fondement dans une culture
                  si rationaliste, technicienne et individualiste, mais elle nous centre trop sur nous-mêmes.
                  En étant mis en position de soignant spirituel, nous risquions surtout de contribuer à fragmenter plus encore l’approche
                  du soin et à désapproprier tant le patient que les soignants de leur propre part de
                  responsabilité spirituelle.
               

 

4. Il est un troisième motif de questionner l’idée de besoin, de soin ou de soignant spirituel : sa visée d’universalité. Nous parlons « du » spirituel comme si tous parlaient une unique langue ou avaient à entrer dans un modèle
                  unique : une sorte de babélisation(13) du spirituel. Pareil espéranto spirituel(14) n’est-il pas en réalité marqué par le geste qui lui a donné naissance : le geste
                  d’exclure le religieux et ce qu’on appelle depuis, avec condescendance, les « croyances »,
                  au nom du projet moderne et laïque d’émancipation de l’individu ? Une double construction
                  me paraît accompagner cette séparation dont le spiritual care porte, je crois, la trace.
               

D’une part, ce spirituel – lui-même tellement occidental et de son temps – est qualifié
                  d’universel dans la mesure où on le suppose précéder toutes les particularités. Avec une insistance assez lourde, en effet, il est répété partout comme une évidence
                  qu’il ne faut pas réduire le spirituel aux religions. Notre époque aurait enfin, pense-t-on, libéré le spirituel…
                  Disant cela, on admet certes que toute institution, religion ou culture court le risque
                  d’écraser le souffle créateur qui lui a donné naissance en l’enfermant dans des frontières
                  étroites et même mutilantes. Cela s’est vu. Pour autant, notre époque n’est pas vaccinée
                  contre ce risque. Elle le court, en effet, en éliminant ce qui peut lui venir comme
                  altérité, et donc comme résistance ou surprise, depuis le meilleur de ces traditions. Plutôt
                  que de réduire le spirituel, se pourrait-il que le religieux révélé, accueilli comme tel, l’élargisse, le dynamise, lui donne sa plus large portée ? S’exposer au religieux et à ce dont
                  il est porteur, n’est-ce pas espérer en recevoir parfois un « soi plus vaste »(15) ? Du côté des « spirituels » qui ont rejeté le religieux, il s’en trouve qui s’emparent
                  de sa « dépouille » pour en tirer un hachis « McDonaldisé » parfois bien misérable, voire scandaleux – fort rentable dans une logique de marché ;
                  ce qui s’observe au chevet des malades rajoute alors une couche au discrédit intellectuel
                  et culturel déjà jeté sur le « religieux » par la rationalité dominante.
               

D’autre part, pour justifier ce postulat que le spirituel précéderait les religions
                  avant que celles-ci ne le « réduisent », une autre fiction a été créée : le spirituel
                  serait en quelque sorte sui generis, inné. S’il est universel, ce serait par nature : il précéderait ainsi non seulement les langages particuliers, mais le langage lui-même.
                  Le protestant Bernard Hort incite à y voir un avatar des disputationes autour de l’opposition foi-religion, si spécifiquement occidentale(16). Dans un registre aussi apologétique, la notion d’homo religiosus souffre la même critique : en soi, sui generis – par soi-même, par intuition « im-médiate » (sans médiation) – un homme seul sur
                  son île ne sera jamais religieux, si du moins nous posons que le Dieu révélé est autre
                  chose que la somme de nos projections humaines – et donc, qu’une idole – et que l’homme
                  est être de culture, donc précédé, nécessairement. Nous y reviendrons.
               

Que peut-on vérifier (rendre vrai ou non) du côté de nos pratiques d’accompagnants ?

1. En premier lieu, il s’observe que qui n’a pas été initié ne peut que bien difficilement commencer dans la vie. Une proposition du théologien Adolphe Gesché m’a été essentielle :
               


Ne sommes-nous pas tous, dès notre naissance, précédés et munis de réponses ? Les réponses ne précèdent-elles pas les questions ? Ne les suscitent-elles pas ? Mais précisément comme énigmes, et énigmes à interroger. Que nous soyons ainsi précédés,
                     n’est-ce pas une chance ? Comment commencer sans être initié ? Et le problème de la
                     vie n’est peut-être pas autre chose que de savoir interroger les réponses […]. Elles
                     sont là pour nous interroger. Et dans le même temps, elles rendent possibles les questions :
                     elles sont là pour être interrogées. Les grandes réponses sont des questions qui interrogent et qu’on interroge(17).
                  



Paul Ricœur précise l’enjeu : « Contrairement à la tradition du Cogito et à la prétention
                  du sujet de se connaître lui-même par intuition immédiate, il faut dire que nous ne nous comprenons que par le détour des signes d’humanité
                  déposés dans les œuvres de culture »(18), culture au sens très constitutif et originaire de ce terme, incluant le religieux.
               

Déduisons de ces propos essentiels que si vivre, aimer, souffrir, mourir, vivre un
                  deuil, etc. sont certes des réalités communes, elles ne sont pas universelles : elles sont justement humaines du fait d’être éminemment culturelles, prédéterminées donc, construites parce qu’œuvres de « langage », de culture, hors de quoi il n’y a pas de sujet humain,
                  peut-être même pas l’expérience de ces réalités. Tout humain est informé depuis l’enfance,
                  soutenu par la culture qui l’a construit et continue de le faire jusqu’à sa mort.
                  C’est en particulier quand ce sol lui manque pour comprendre ce qui lui arrive ou
                  qu’il dévoile toute sa misère que l’on prend la pleine mesure de son importance. Qui
                  a accompagné de jeunes patients en déshérence(19) le confirmera. C’est pourquoi c’est un scandale de priver les patients du soutien
                  qui peut leur venir des « œuvres de culture ».
               

De quel soutien s’agit-il ? La littérature qui porte sur le soin spirituel est souvent
                  si proche du langage « psy » que les « psy » se disent habilités à le prendre en charge
                  seuls. En réalité, je pense que le spirituel y est bien trop réduit à une quête de sens, à une dimension cognitive intuitive, centrée sur l’individu, l’ego. Certes, le mot
                  « langage » ou « culture » a une portée intellectuelle ou subjective, mais, beaucoup
                  plus largement, il réfère aussi aux registres affectif, relationnel, corporel, éthique
                  et législatif, narratif, poétique et gestuel, politique même, religieux bien sûr,
                  communautaire toujours. Pour parler du milieu dans lequel chacun trouve à s’identifier, l’allemand possède le beau mot Umwelt qui réfère à tout ce bain de langage quasi matriciel où l’on grandit : c’est à tout
                  cet environnement que relie notre dynamisme spirituel. En néerlandais, omgeving ajoute l’idée que c’est donné. Les patients qui arrivent épuisés, parfois broyés par des mois de traitements ou
                  réduits à leur corps souffrant, disent souvent leur joie d’être enfin – enfin ! –
                  reliés à leur milieu spirituel originaire dont souvent, d’ailleurs, ils n’avaient
                  pas pris la mesure. Ce n’est qu’après coup que l’on s’aperçoit qu’appartenir à une
                  tradition culturelle ou « religieuse, c’est appartenir à une langue et c’est admettre
                  à la fois que cette langue, c’est ma langue et que je n’ai d’abord pas d’autre accès au langage que cette langue », poursuit Ricœur, démentant l’idée d’un accès inné. Un aumônier atteste que, s’ils
                  sont habités et avec la pudeur des demi-mots, les récits et rituels hérités expriment
                  avec une particulière amplitude cette intégration des différentes dimensions dont
                  l’humain est traversé.
               

 

2. Prenons ensuite au sérieux le véritable sentiment d’étrangeté qui nous saisit au contact de personnes d’autres traditions. Musulmans, animistes,
                  et plus encore extrême-orientaux m’ont provoqué à reconnaître que, malgré mon désir
                  sincère de me rendre proche des autres, nos territoires spirituels ne se recouvrent pas(20). Quand nous parlons ensemble de « religion », de « Dieu », de « prière », d’« accompagnement »,
                  etc., les mots semblent certes identiques mais, en réalité, nous nous percevons ailleurs. Dirions-nous alors que nous nous retrouverons « sur le plan de l’humain, là où nous
                  sommes tous pareils » ? Il nous faut vite découvrir que nous ne parlons pas du même humain. Lorsqu’un musulman dit, par exemple, qu’Adam était musulman, il semble sous-entendre
                  qu’être non-croyant, c’est n’être pas tout à fait ou pas encore humain. Des soignants chrétiens ou musulmans engagés avouent qu’il leur est difficile
                  d’accompagner des non-croyants. La réciproque se rencontre évidemment : un conseiller
                  laïque, qui voit dans la religion un tranquillisant pour esprits faibles, me disait
                  « ne pas comprendre qu’un type si bien puisse encore croire à toutes ces sornettes… » On imagine combien est démunie une jeune diplômée
                  qui a alerté une protestante du Réveil d’un risque de mort par éclampsie et s’entend
                  répondre : « Tout ça, c’est du blabla de médecin : Dieu, lui, il sait ! » Pour les
                  soignants dont j’ai dit plus haut l’attente d’un spirituel efficace, je dois être parfois, moi aussi, un ovni… impossible à situer dans leur modus operandi.
               

Ce sentiment d’étrangeté ne nous signifie-t-il pas, à nouveau frais, ce que la mondialisation
                  en cours tendrait à nous faire oublier : que nous sommes tous des particuliers, y compris d’ailleurs au sein de nos propres communautés ? Nous voici provoqués à
                  reprendre ces questions à neuf : qu’avons-nous chacun de particulier, quel est notre trésor propre ? Pour un aumônier, que signifie d’y renoncer en se cantonnant dans la seule dimension
                  de l’écoute, ou d’y recourir au contraire comme à un trésor ? Et si l’on y recourt,
                  pourquoi et comment le faire de façon juste et non violente ? Répondre à ces questions
                  en milieu pluraliste nous rend plus modestes, car ce que nous pensions être notre
                  « propre » ne l’est bien souvent pas ou si peu, mais aussi heureux de découvrir les
                  pépites qui dorment au fond de nos propres besaces. Parfois aussi bien des encombrants…
               

 

3. Sauf malentendu de ma part, la posture de soignant spirituel peut alors se comprendre de trois manières. Soit celui-ci se vit en position « up », habilité à accompagner tout humain, toutes les particularités : tout c’est trop. Soit il vise un en deçà des particularités et donc des cultures, une sorte d’universel de base qui sera bien
                  impossible à déterminer. Depuis ces deux postures, il me paraît peu possible de rencontrer
                  l’humain dans sa réalité éminemment singulière et donc langagière. Demandons-nous
                  à nouveau : quel est le prix à payer ? Pareil accompagnant risque de rester extérieur
                  à ces particularités, tels un ethnologue ou un psychologue, n’en intériorisant aucune(21) puisqu’il se tiendra au-dessus et que toutes se vaudraient à ses yeux, comme si elles
                  étaient interchangeables. Il risque encore de les utiliser à des fins thérapeutiques,
                  étrangères à leur fin propre. S’il est malgré tout mandaté par telle ou telle tradition
                  et qu’il se présente en tant que tel – troisième posture possible –, de quel droit
                  accompagna-t-il toutes les autres, comme s’il occupait une position d’hélicoptère(22) en mesure de dire où toutes doivent conduire ?
               

Ces trois positions me paraissent bizarres en bien des points, avec chacune sa part
                  de violence. Il arrive, bien sûr, que l’on soit mis par défaut en position d’accompagner des personnes d’autres traditions que la nôtre – par exemple,
                  en l’absence du représentant du culte qu’elles ont sollicité – ou de personnes qui
                  ne s’inscrivent pas dans une tradition, ce qui est fréquent. Nous sommes alors dans
                  la suppléance, dans un service rendu au titre de la solidarité humaine. L’accompagnant le dira en toute clarté, de même qu’il dira la tradition à partir
                  de laquelle il s’inscrit dans la rencontre(23). La différence est de taille d’avec les autres postures.
               

Une mission citoyenne

Enfin, le contexte de la pastorale a si fortement évolué en vingt ans que l’approche
                  qui s’invente avec un spiritual care à visée universelle trop diluée ne me paraît pas responsable d’un point de vue tant
                  citoyen que chrétien. Nous sommes « à l’heure de la modernité liquide », marquée par
                  une absence d’appuis « solides » ; « il est désormais impossible (à la plupart des
                  contemporains) de s’ancrer dans un pôle stable d’identification (de se définir eux-mêmes,
                  tellement) tout semble pris dans une danse folle. »(24) Si je nous crois invités à occuper une position plus identifiée, plus différenciée,
                  c’est aussi en raison de ce contexte. Je n’ai évidemment pas dit plus identitaire au sens communautariste du terme : il ne s’agit ni de s’opposer ni de « se placer »
                  en vue de retrouver le balcon que l’on a occupé pendant des siècles. Précisons.
               

 

1. Chaque professionnel du care cherche, c’est acquis, à créer une alliance avec un patient honoré comme sujet en devenir, inscrit dans le récit qu’il fait de sa vie et la dynamique spirituelle
                  qui s’y manifeste. Il n’est plus acceptable de le réduire au rang d’objet passif de
                  soins subis ou à une somme de besoins à satisfaire. Pour Dominique Jacquemin,
               


la spiritualité – le mouvement d’existence du sujet(25) – serait plutôt en rapport avec ce qui tisse la dynamique d’une existence, une dynamique
                     présente en chaque homme pour le situer dans un horizon qui donne (sa) plénitude […]
                     aux expériences de la vie(26).
                  



Ce dynamisme global n’est évidemment pas sui generis – Adolphe Gesché et Paul Ricœur nous ont fourni les mots justes pour le rappeler –,
                  mais nourri tout au long de la vie par diverses « dimensions ou pôles de l’humain, en interaction permanente », autant de « portes d’accès » par lesquelles
                  le sujet singulier se trouve construit, identifié, déplacé et restructuré dans la
                  totalité de son mouvement d’existence ; parfois blessé, abîmé. Dans le contexte d’un
                  suivi hospitalier, le soignant, le « psy », l’éthicien et tout ce qui porte la dimension
                  culturelle (dont fait partie le religieux/transcendant), chacun, par sa propre voie,
                  sa fécondité propre et son professionnalisme, son équation personnelle, concourt à
                  ce dynamisme, à son maintien en éveil, à sa relance. Heureux qui l’a expérimenté pour
                  soi-même. Malheureux qui en est privé.
               

 

2. Nos traditions religieuses et philosophiques relèvent bien évidemment de ce registre
                  que je qualifierais, faute de mieux, de « culturel », au sens premier que lui donne
                  Ricœur. A qui nous fait assez confiance pour solliciter notre présence en temps de
                  crise, n’avons-nous pas dès lors la responsabilité humaine et spirituelle capitale
                  d’offrir du « grain à moudre », du tiers qu’il puisse questionner ou par qui il accepte de se laisser questionner ? Un aumônier
                  est de cet ordre(27). Par exemple, à qui d’autre ce grand-père, fou de douleur de perdre sa petite-fille,
                  aurait-il pu hurler : « Jusques à quand votre Dieu nous fera-t-il payer la mort de
                  son propre fils… » ? Ce n’est bien sûr pas de moi qu’il s’agit. Je repère dans pareille
                  interpellation que le réel religieux est en réalité toujours ce « déjà-là qui questionne
                  et que l’on questionne » dont parle Gesché, disponible dans notre milieu de vie –
                  Umwelt. Cette objectivité qui nous précède, ce sont des mots (« Dieu », par exemple, mot
                  qui peut encore donner à penser…), des textes, des gestes et coutumes, des œuvres
                  d’art ou d’architecture, ce qu’en donnent à percevoir telles personnalités ou tels
                  événements médiatisés, etc. L’aumônier figure cela, lui aussi, qu’il le veuille ou
                  non. En le soumettant « à la question », comme l’a fait ce grand-père, et en se laissant
                  questionner, chacun est conduit, croyant ou non, à se positionner et par là à se structurer,
                  à s’identifier. Il ne s’agit pas ici de forçage, car ce serait abuser scandaleusement
                  de la vulnérabilité d’autrui. Cela relève de sa liberté.
               

Il me paraît essentiel d’offrir la possibilité à un humain en crise ou en procès d’être relié à ce pôle d’identification ou d’humanité si subtil, qui nous résiste
                  aussi. Nous contribuons alors, à un autre titre que le soin apporté au corps, à la
                  vie psychique et au questionnement éthique, à ce qu’il puisse accéder à son mouvement d’existence ou le relancer alors qu’il le pensait mort ou sans avenir. Un fil est alors renoué.
                  Ce dynamisme le traverse dès avant sa naissance et bien après sa mort, s’il est vrai
                  que nous sommes aussi parlés par les autres – par Dieu, disent les croyants. Le choix
                  discuté qu’a fait la direction de Saint-Luc de garder une croix dans les chambres
                  va en ce sens : il maintient cette porte d’entrée originale – religieuse ou spiritualiste,
                  « culturelle » – en mesure de contribuer, à sa manière, au dynamisme spirituel de
                  tous ses hôtes. Ce serait évidemment une agression inacceptable si tout n’était fait pour
                  que chacun soit effectivement respecté et rencontré dans sa tradition propre, ce à quoi collaborent justement le Carrefour spirituel et les soignants.
               

 

3. En pratique, lorsque je suis présent à un patient, un soignant ou un étudiant,
                  je ne suis pas un caméléon qui changerait de peau comme d’interlocuteur. Je ne servirais,
                  dans ce cas, que son seul ego ou son soi individuel. Au contraire, je suis identifié et donc différencié, et lui accepte – attend même – que je fasse écho à ce qu’il me dit, dans ma langue particulière. Je ne suis pas alors extérieur à mon trésor : il est au contraire capital que j’en
                  vive à la première personne et dans une communauté de foi. Si je n’étais pas de telle
                  confession, identifié, je n’aurais aucun motif d’être à son chevet : aumônier catholique,
                  je suis mandaté et témoin d’une foi particulière et ainsi, dans la rencontre, j’honore
                  aussi bien mon hôte que le trésor dont je suis porteur. L’un d’eux s’est écrié : « Mais
                  c’est mon histoire ! » ce qui a eu la vertu de le remettre en mouvement. Seul, il
                  n’y aurait tout simplement pas pensé, il ne savait pas ce qui lui manquait.
               

D’une certaine façon, j’effectue du « bouturage », j’offre un brin d’initiation, de
                  transmission – fût-ce par « plic-ploc », par écho suggéré. La greffe prendra à son
                  heure, ou pas. Rien qui ne s’impose, je le répète. Comme dans le récit de Pentecôte(28), le mouvement est premier : celui par lequel le Christ se rétracte pour laisser place, pour que
                  chacun entende la Parole dans sa propre langue – le particulier, ici encore. Ce ne sera cependant pas sans que quelqu’un « monte dans le char »(29) de celui qui ne comprend goutte à ce trésor tombé dans ses mains, pour tenter avec
                  lui de le faire entrer en résonance intime avec son expérience personnelle. Dans la
                  rencontre entre le récit qu’il m’offre, d’une part, et le grand Récit hérité, d’autre
                  part, s’ouvre une sorte d’espace de jeu qui suscite un événement de rencontre, totalement non programmable : surabondante et gracieuse logique de
                  l’inattendu, du salut offert. Ancré dans ma propre communauté narrative (encore Ricœur), je lui partage tantôt une association d’idées venue de là et surgie
                  en mon cœur, tantôt un geste ou un rituel, une parole reçue d’autres patients, etc.
                  Ce peut être parfois grand trouble ou chamboulement, d’ailleurs, pour l’un comme pour
                  l’autre. On est loin, me semble-t-il, d’un projet médical d’efficacité ou de la logique
                  « Babel » d’uniformité évoquée plus haut.
               

2. L’aumônerie interreligieuse à l’hôpital presbytérien de New York (Etats-Unis) (Martha Jacobs)(30)

L’hôpital presbytérien de New York (New York Presbyterian Hospital, NYP) est le plus
                  grand hôpital public des Etats-Unis, avec 2409 lits, répartis sur cinq sites différents
                  dans la métropole new-yorkaise. Il accueille presque deux millions de patients par
                  an. Il est un hôpital d’enseignement universitaire pour deux des plus prestigieuses
                  facultés de médecine américaines : le Weill Cornell Medical College et le Columbia
                  University College of Physicians and Surgeons.
               

Le service d’aumônerie, d’accompagnement pastoral et d’éducation aspire à répondre
                  aux besoins de tous les patients – de ceux qui ont une affiliation religieuse aussi
                  bien que de ceux qui se considèrent comme « porteurs d’une spiritualité sans être
                  religieux ». Il accompagne aussi ceux qui ont d’autres systèmes de croyances et ceux
                  qui affirment ne pas être croyants. Il considère que tous les patients sont « spirituels »,
                  même s’ils ne sont pas religieux, et il prend en charge les patients, les familles
                  et les proches aussi bien que le personnel de l’hôpital.
               

Quand un patient ou une famille demande un aumônier d’une confession ou d’une religion
                  particulière, le service fait de son mieux pour en trouver un. Le service comporte
                  des rabbins, des pasteurs protestants, des prêtres catholiques, des imams, un moine
                  bouddhiste zen et un aumônier laïque, séculier ou humaniste.
               

Nous essayons de travailler en tant que communauté de personnes qui respectent et
                  apprécient nos croyances réciproques et qui essaient de les honorer. Des services
                  religieux ont lieu tous les jours, dans nos chapelles et dans des salles multi-usages
                  de nos hôpitaux, et aussi lors des grands jours de fête religieuse, comme le mercredi
                  des Cendres, Pâques ou l’Aïd el-Fitr.
               

Nous sommes bien intégrés dans les équipes multidisciplinaires dans chaque spécialité
                  médicale, et nous participons aux visites. Nous fournissons aux équipes de soins des
                  informations concernant les problèmes religieux, spirituels ou existentiels qui peuvent
                  participer à la pathologie du patient. Nous assurons un système de garde et de présence
                  24 h/24.
               

A l’admission, on demande aux patients s’ils ont des besoins religieux spécifiques
                  et s’ils veulent être visités par un aumônier. Si le patient ne demande pas un aumônier
                  d’une confession particulière, c’est l’aumônier de garde qui verra le patient. Si
                  le patient exprime un souhait particulier, par exemple de voir un prêtre catholique,
                  nous accéderons à sa demande et préviendrons le prêtre.
               

Le département d’aumônerie s’appuie aussi sur des laïques catholiques qui apportent
                  tous les jours l’eucharistie dans les services, pour les patients qui en font la demande.
                  Le service collabore aussi avec le Bikur Cholim, une association qui émane du judaïsme orthodoxe. Bikur Cholim veut dire, en hébreu, « visiter les malades ». Le Bikur Cholim est à l’origine de nombreuses activités, organisées afin de consoler, réconforter,
                  soutenir les patients juifs et leurs familles. Il peut fournir des bougies de sabbat,
                  des lectures, des repas casher et aider à loger les familles de patients hospitalisés.
               

Le département d’aumônerie, dirigé par la pasteure Beth Faulk-Glover, a réalisé 110 000
                  visites pastorales en 2012, sur les cinq sites de l’hôpital. Cela n’est possible que
                  parce que nous travaillons en équipe. Nous avons des résidents à plein temps, des
                  internes à temps partiel et des bénévoles. Les résidents travaillent quarante heures
                  par semaine, comme un résident en médecine. Ces quarante heures comprennent douze
                  heures d’enseignement. Nos résidents sont des employés de l’hôpital et sont payés
                  32 000 USD par an, avec une couverture maladie et des soins dentaires en plus. Les
                  internes paient 650 USD pour leur formation ; ils travaillent douze heures par semaine
                  (plus cinq heures d’enseignement).
               

Tous sont formés selon les exigences de l’Association of Pastoral Education (ACPE).
                  Pastoral Education est une méthode d’apprentissage, centrée sur la méthode Action-Réflexion-Action qui permet d’incorporer un contenu apporté par l’étudiant. Si par exemple un étudiant,
                  visitant un patient qui veut parler de sa mort prochaine, détourne la conversation
                  en parlant du sport ou du temps, cette méthode permettra à l’étudiant de reprendre
                  la visite qu’il vient de faire, avec ses collègues et son superviseur, et d’apprendre
                  qu’il a en fait détourné le souhait du patient de parler de sa mort prochaine. Avec
                  l’aide de ses collègues et de son superviseur, l’étudiant se confrontera à ses propres
                  peurs concernant la mort. Du coup, la prochaine fois qu’un patient introduira le thème
                  de la mort à venir, l’étudiant sera conscient de ses propres peurs, et davantage en
                  mesure d’accompagner le patient.
               

Durant leur formation à NYP, les étudiants acquièrent également les compétences et
                  le savoir-faire de l’aumônier. Ils découvrent les autres grandes religions et confessions,
                  apprennent à travailler en équipe et sont intégrés dans le service d’aumônerie. Ils
                  apprennent à gérer leurs difficultés avec les personnes d’autres traditions religieuses,
                  à écouter et à accompagner. Les aumôniers plus expérimentés encadrent les étudiants
                  et les volontaires, pour les aider à apprécier non seulement les différences, mais
                  aussi les similitudes dans le travail d’un aumônier multiconfessionnel et multireligieux
                  (multifaith chaplain). Nous utilisons les mêmes compétences quand nous nous occupons de quelqu’un qui dit
                  ne pas avoir de religion ou de quelqu’un qui est profondément ancré dans une tradition
                  religieuse.
               

Les étudiants et résidents sont affectés à un service particulier et feront partie,
                  autant que possible, de l’équipe soignante interdisciplinaire. Nos volontaires sont
                  des étudiants de théologie en « stage de terrain ». Ils sont accompagnés par des aumôniers
                  expérimentés qui rendent compte de leur expérience aux communautés respectives des
                  stagiaires. Les étudiants sont supervisés par le manager de notre département et travaillent
                  avec les aumôniers, tout comme nos résidents et nos internes.
               

Nous avons un lien très fort avec un centre bouddhiste zen dont nous formons aussi
                  les étudiants. Ces étudiants et volontaires sont formés d’après nos protocoles hospitaliers
                  et intégrés au département, en fonction de leurs possibilités horaires.
               

Là où nous plaçons une limite à notre travail en département interreligieux, c’est
                  lorsque des traditions religieuses particulières doivent être pratiquées. Par exemple,
                  le mercredi des Cendres est important pour beaucoup de catholiques et de protestants.
                  Le département d’aumônerie ne permet pas à des aumôniers non chrétiens de pratiquer
                  l’imposition des cendres sur des croyants, afin de maintenir l’intégrité de nos traditions
                  religieuses. Ils aident durant les cérémonies religieuses mais n’imposent pas les
                  cendres. Cela occasionne parfois des problèmes de la part des étudiants qui ont travaillé
                  comme aumôniers interconfessionnels et interreligieux : soudain, ils ne peuvent plus
                  satisfaire les demandes des patients.
               

De même, un non-juif ne présidera pas un service religieux pour les grands jours de
                  fête juifs (comme le Yom Kippour). Il y a des sensibilités dont nous devons tenir
                  compte. Même si nous sommes des aumôniers multiconfessionnels et multireligieux, nous
                  sommes enracinés dans notre propre tradition religieuse. Notre directrice, la pasteure
                  Glover, l’exprime de la façon suivante :
               


Etre multiconfessionnel ne veut pas dire être aumônier de toutes les confessions,
                     mais proposer ses services à toutes les confessions, reconnaître le besoin humain
                     sous-jacent de trouver un sens à ce que nous vivons, et de vivre une relation personnelle
                     avec Dieu.
                  



Il semble que la collaboration entre aumôniers protestants et catholiques ne soit
                  pas facile partout en France. Même s’il n’y a pas, actuellement, de tels problèmes
                  à NYP, il y en a eu dans le passé. Le plus souvent, il s’agissait de controverses
                  autour de l’onction des malades. Quand une personne décède avant l’arrivée du prêtre,
                  certains prêtres ne donnent pas les derniers sacrements parce que « c’est trop tard ».
                  Ceci est peut-être difficile à comprendre pour un aumônier non catholique qui essaie
                  d’aider la famille à assumer cette mort, étant donné que la plupart de ces morts sont
                  inattendues, brutales et non pas attendues après une longue maladie. Nous sommes ici
                  en présence d’un clash de rituels et de systèmes de croyances. Néanmoins, il est intéressant
                  et utile de comprendre la position de l’Eglise catholique dans ces situations. Quand
                  je parle avec un nouveau prêtre qui arrive dans l’équipe, je lui demande toujours
                  ce qu’il ferait si quelqu’un venait à mourir avant d’avoir reçu le sacrement des malades.
                  Je m’assure que les autres aumôniers comprennent sa position pour qu’ils puissent
                  trouver, le cas échéant, d’autres moyens de consoler les membres des familles. Si
                  le prêtre pense qu’en son âme et conscience, il ne peut donner le sacrement post mortem, il viendra souvent au moins pour dire une prière avec la famille, ce qui la consolera.
                  Cette problématique sera en tout cas travaillée entre la directrice de département
                  et le prêtre ou, si nécessaire, avec son supérieur hiérarchique.
               

Comme nos aumôniers cherchent à travailler en équipe, nous faisons de notre mieux
                  pour résoudre ce type de différences, pour trouver une façon de travailler ensemble
                  et d’honorer les rituels et rites de chacun. Cela n’a pas été facile et a demandé
                  beaucoup de patience, des uns et des autres, pour prendre conscience des différences,
                  pour les adopter, au lieu de penser que ce qui est différent est mauvais. En fait
                  cela ne l’est pas. C’est simplement différent !
               

3. Une aumônerie interreligieuse ? (Jean-Charles Kaiser)

Je m’exprime à partir de mon expérience d’aumônier hospitalier protestant pendant
                  environ vingt-cinq ans. Pendant une quinzaine d’années, j’ai exercé aux hôpitaux universitaires
                  de Strasbourg (HUS), où l’accompagnement de personnes en fin de vie était presque
                  de l’ordre du quotidien. Durant cette période, j’ai eu l’honneur de contribuer à la
                  création de l’Association Pierre Clément et de l’association Jalmalv Strasbourg, ainsi
                  que de faire partie de l’équipe des formateurs des personnels aux soins palliatifs.
               

Ensuite, j’étais dans un hôpital psychiatrique (Etablissement public de santé Alsace
                  Nord, EPSAN) durant dix ans, où, même si les accompagnements de fin de vie sont moins
                  fréquents, ceux-ci réclament tout autant d’attention et d’énergie, sinon plus, par
                  le caractère particulier de beaucoup de situations et de pathologies.
               

Par ailleurs, je suis membre, depuis une vingtaine d’années, d’une association internationale
                  (Society for Intercultural Pastoral Care and Counselling) qui organise régulièrement
                  des séminaires et des voyages d’études, réunissant des théologiens et des praticiens
                  intéressés par l’interculturel et l’interreligieux dans leurs pratiques d’enseignement
                  et d’accompagnement respectives. Cette association est aussi à l’origine d’un certain
                  nombre de publications dans ce domaine(31).
               

Afin de rendre perceptible la dimension de « besoin spirituel » (même si ce mot usuel
                  dans le milieu soignant me semble réducteur, je le garde pour cette réflexion), je
                  cite deux exemples, tout en respectant la déontologie du secret de l’écoute.
               

Le premier exemple est issu de ma pratique aux hôpitaux universitaires de Strasbourg.
                  J’ai rencontré pendant plusieurs semaines dans le service d’oncologie une jeune femme
                  d’une trentaine d’années, mère de deux enfants en bas âge et qui, selon l’équipe médicale,
                  aurait dû mourir depuis un certain temps déjà ; mais sa mort n’intervenait toujours
                  pas. La perplexité de tous grandissait, la famille était de plus en plus éprouvée.
                  Or, un jour, pendant un de nos entretiens, cette femme m’a confié « quelque chose
                  qu’elle n’avait encore dit à personne » : elle n’avait pas osé pleurer la mort de
                  sa mère, une dizaine d’années auparavant. D’une part, parce que son mari estimait
                  cela inutile puisque la mort des parents était dans l’ordre des choses, d’autre part,
                  parce qu’elle appartenait à une communauté évangélique où la mort de quelqu’un ne
                  se pleure pas puisque nous sommes promis à la résurrection.
               

Je me suis alors permis de lui rappeler que pourtant, les larmes de la peine de la
                  perte de quelqu’un avait une place dans l’Evangile, Jésus pleurant à l’annonce de
                  la mort de son ami, Lazare, comme nous le rapporte l’évangile de Jean. J’ai pu, au
                  bout d’un bref instant, voir un grand étonnement dans son regard puis des torrents
                  de larmes ont surgi. Et quelques heures plus tard, cette jeune femme a pu décéder.
                  Ce vécu m’a beaucoup interpellé et je l’ai travaillé avec mon superviseur, mais j’en
                  tire la leçon que, sans doute, cette femme avait encore besoin de pouvoir pleurer
                  la mort de sa mère, avant de pouvoir mourir elle-même.
               

Le deuxième exemple vient de ma pratique d’aumônier en psychiatrie. J’ai accompagné
                  pendant plusieurs années, dans l’une des unités de soins de longue durée, une femme
                  octogénaire atteinte d’une démence sénile grave, sous curatelle de son fils aîné,
                  ce dernier ayant plus ou moins fait le vide autour d’elle. Elle avait vécu plusieurs
                  drames familiaux violents, et ce fils était soucieux de la réputation familiale au
                  sein du village et de la paroisse. Un jour, pourtant, cette dame apprend qu’elle vient
                  de devenir arrière-grand-mère d’une petite fille et son souhait, de plus en plus insistant
                  devant la dégradation de son état de santé physique, va être de pouvoir voir, au moins
                  une fois, ce bébé. J’ai donc pris un certain nombre d’initiatives dans ce sens : convaincre
                  l’équipe soignante, le médecin psychiatre, le fils curateur. Et cela ne fut pas facile,
                  mais la rencontre a pu se faire, à la grande joie et au grand bonheur de la dame.
                  Elle est décédée quelques semaines plus tard. Or, ses funérailles ont rassemblé toute
                  sa famille et un grand nombre de personnes ; il y régnait une atmosphère d’apaisement
                  et de réconciliation évidente. J’ai la conviction que le besoin relationnel de cette
                  femme en fin de vie a permis une nouvelle dynamique relationnelle pour tout son entourage.
               

Je puise dans ces expériences conjuguées, n’en présentant que deux exemples vraiment
                  particuliers, les éléments pour formuler l’hypothèse suivante : les besoins spirituels
                  des personnes en fin de vie ont une dimension universelle, même si, dans leur expression, l’empreinte culturelle crée des particularités. La
                  religion en est l’un des vecteurs.
               

Cependant, si l’offre d’une aumônerie interreligieuse peut avoir son intérêt, il me
                  semble que c’est en privilégiant la singularité que la qualité de l’accompagnement et le respect de la personne en fin de vie seront
                  assurés.
               

En effet, il me paraît important de faire attention à deux dérives possibles dans
                  ce domaine.
               

La première serait de rester dans la confusion quant à la définition des termes, dans le cadre des relations interpersonnelles. Ainsi, pour moi, le mot « spirituel »
                  ne se superpose pas au mot « religieux ». Tous les êtres humains ont des besoins spirituels.
                  Ces « besoins » sont presque partout les mêmes, pour les humains à tous les endroits
                  de la planète ; leur expression va cependant varier selon les cultures.
               

Mais cette expression n’est pas d’abord religieuse : elle est fondamentalement humaine.
                  La religion ne va intervenir que sur le plan de l’expression, et dans le champ de
                  la réponse, les différentes religions proposent des réponses selon différentes sensibilités
                  « spirituelles » que l’on pourra également appeler, dans le vocabulaire théologique,
                  des spiritualités. Dans ce sens, un certain nombre de collègues du monde anglo-saxon
                  et en Allemagne ont pu développer le concept de basic spiritual care ou de Grundseelsorge.
               

La deuxième dérive serait de comprendre l’approche interreligieuse comme une évolution vers une sorte de syncrétisme
                     universel. En faisant le constat que les religions ont un certain nombre de dénominateurs communs,
                  il suffirait de n’y prendre que les aspects unificateurs pour être dans une offre
                  de réponse universelle aux besoins religieux. Mais n’est-ce pas là faire fi de toute
                  la dimension identitaire de la religion d’une personne ? La meilleure preuve est le
                  caractère passionnel que peut en prendre la discussion. Pour moi, le dialogue interreligieux
                  ne peut avancer que dans l’affirmation des convictions et dans le respect des différences,
                  en vivant l’exercice d’une tolérance exigeante et sincère.
               

Ce qui est vrai de ces deux tendances sur le plan général l’est d’autant plus dans
                  le cadre de l’accompagnement en fin de vie, avec une acuité exacerbant parfois les
                  expressions émotionnelles. Ce moment se caractérise par une présence à l’autre de
                  l’accompagnant où l’authenticité la plus complète est due à l’accompagné.
               

En d’autres termes, c’est au moment où l’accompagnant s’exprime dans son identité
                  singulière, également religieuse, face à son interlocuteur qu’il respecte dans sa
                  propre singularité, que l’universalité comme la particularité de ses croyances seront
                  prises au sérieux. C’est lorsque, par exemple, un aumônier chrétien s’identifie bien
                  comme tel face à un croyant juif, musulman ou bouddhiste que la base d’une véritable
                  rencontre est posée, que l’échange interpersonnel trouve l’expression d’une commune
                  humanité et que la relation peut s’enrichir des convictions et des spécificités de
                  chacun. Il devient alors évident que le témoignage d’aspects propres de la foi de
                  l’accompagnant ne peut se faire que sur le mode de la proposition, dans une relation
                  ouverte et libre, laissant à l’autre l’espace pour affirmer ses propres convictions
                  ou pour lui permettre, dans certains cas, de les reformuler dans son vécu actuel.
                  Cette attitude face à la personne en fin de vie devrait aussi se retrouver dans les
                  échanges avec la famille et l’entourage proche. Dans un bon nombre de situations,
                  une telle présence suffit, et si une demande plus spécifique s’exprime, la confiance
                  ainsi créée permet de proposer l’appel au ministre du culte concerné.
               

Cette juste place ainsi respectée évite également aux aumôniers d’être gagnés par
                  le syndrome de toute-puissance, parfois induit par l’impuissance réelle face à la
                  mort ou par une certaine attente des personnels soignants comme des proches ou de
                  la personne en fin de vie elle-même. Les soins médicaux et infirmiers ont des limites,
                  les soins spirituels et pastoraux tout autant : il est bon d’en avoir conscience.
               

Donc, une aumônerie interreligieuse ne peut, à mes yeux, avoir de sens que si les
                  différents aumôniers assument leur singularité et s’engagent dans une démarche de
                  respect commun de valeurs de l’écoute et de l’accompagnement.
               

Mais cela signifie qu’en amont, les aumôniers des différents cultes apprennent à travailler
                  en concertation sinon en équipe, connaissent bien les principes des différentes religions
                  pour garantir leur mutuel respect, s’exercent à la confiance entre les uns et les
                  autres. Une telle pratique ne s’improvise pas. Elle réclame une formation préalable
                  et continue, des rencontres et des échanges réguliers et des lieux de reprise et de
                  supervision. Un outil important, dans cette optique, me paraît être un document écrit,
                  un texte de référence qui pose le cadre de cette offre interreligieuse et qui, par
                  le recours que l’on peut y faire par des regards croisés, la garantit. Cette démarche
                  est certes exigeante, mais le respect inconditionnel des personnes en fin de vie nous
                  la réclame. C’est elles qui ont la priorité et non nos facilités et nos conforts de
                  convictions.
               

Ainsi, il ne sera pas usurpé de dire que la fin de vie de quelqu’un peut devenir une
                  leçon de vie et de foi pour toutes celles et tous ceux qui l’accompagnent, les accompagnateurs
                  spirituels et religieux compris. Mais de même que la mort d’une personne est à la
                  fois quelque chose d’universel et d’unique, de singulier, de même son accompagnement
                  peut et doit l’être.
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La spiritualité de l’aumônier







Chapitre 10

Spiritual care et ressources spirituelles de l’aumônier(1)

Martha Jacobs


1. La croyance de l’autre

Il y a quelques semaines, j’ai eu une conversation avec l’une de mes collègues, aumônier
                  comme moi, qui est de religion juive. Elle m’a raconté que chaque fois qu’elle entrait
                  dans la chambre d’un patient, celui-ci était étonné d’apprendre qu’elle était juive.
                  Il pensait que parce qu’elle était « aumônier », elle devait forcément être chrétienne.
                  Elle m’a dit ressentir cela comme si une partie d’elle-même était refusée, à chaque
                  fois qu’elle rentrait dans une chambre de patient et que, du coup, elle faisait l’expérience
                  d’un « déficit ambigu ».
               

Par la suite, il m’est arrivé à moi aussi, en entrant dans la chambre d’un patient,
                  d’expérimenter ce « déficit ambigu » parce que je rentre dans la chambre comme une
                  « ardoise vide » qui se remplira peu à peu, dans le dialogue avec la personne qui
                  se trouve dans le lit. Je ne rentre pas dans la chambre en tant que Martha la chrétienne
                  ou en tant que Martha qui a été élevée dans la foi juive. Je rentre en tant qu’aumônier
                  professionnel, prête à être le type d’aumônier que la personne dans le lit veut que
                  je sois. Je pénètre dans cette chambre en tant qu’aumônier très bien formé à l’accompagnement
                  multiconfessionnel, comme quelqu’un qui est ouvert à la foi de ceux qui ont une foi
                  particulière, mais aussi à ceux qui ne se reconnaissent pas dans un système de croyances.
               

En tant qu’aumônier professionnel, je dois pouvoir mettre entre parenthèses mon système
                  de croyances personnel ou ma propre théologie, afin d’être en mesure de nourrir et
                  d’encourager le système de croyances de la personne que j’accompagne sur le plan pastoral.
                  Je n’oublie pas ma propre théologie. Mais ma théologie doit être assez large pour
                  que je puisse m’ouvrir à la théologie de l’autre. Je dois avoir un double état d’esprit
                  où je mets en balance mon propre système de croyances et celui de la personne que
                  j’accompagne.
               

Comment en suis-je arrivée là, comment ai-je fait pour acquérir ce double état d’esprit
                  où je peux mettre de côté ma propre théologie pour soutenir les besoins de mes patients ?
                  Le développement de ma théologie a pris la plus grande partie de ma vie jusqu’à aujourd’hui,
                  et il explique comment je pratique l’accompagnement en aumônerie.
               

J’ai été élevée dans la foi juive et ne suis devenue chrétienne qu’à l’âge de 17 ans.
                  Pour beaucoup de raisons j’ai choisi, après ma conversion, d’« ignorer » mes racines
                  juives, jusqu’à ce que je débute ma formation pastorale clinique (Clinical Pastoral Education, CPE) à l’hôpital St Luke’s-Roosevelt de New York. C’est là que, durant une nuit
                  de garde sur place, j’ai réalisé que pour servir tous mes patients, j’allais devoir me réapproprier mes racines juives. Sinon je ne pourrai
                  pas manifester mon ouverture envers les patients juifs que je serai amenée à suivre.
               

Dieu fait bien les choses. Une nuit où j’étais de garde, j’ai été appelée au chevet
                  d’un patient juif qui était en train de mourir. Le patient a exprimé son souhait de
                  voir son rabbin dont il m’a donné le nom et la ville dans laquelle il résidait, mais
                  il n’a pas pu me donner le nom de sa synagogue. Heureusement j’ai pu trouver son rabbin
                  (c’était avant l’époque de la généralisation de Google sur Internet !). Il vivait à peu près à une heure de distance de l’hôpital. Je me
                  faisais du souci en me disant qu’il ne voudrait pas se déplacer de si loin si tard,
                  mais il a été là 90 minutes plus tard.
               

Je suis allée, avec lui, vers la chambre du patient, mais je suis restée à l’extérieur
                  pour qu’il puisse avoir un moment privé avec son fidèle. En écoutant, j’ai entendu
                  le rabbin commencer le Shema Israël, la prière que chaque enfant juif apprend dès le plus jeune âge. « Sh’ma Yis’ra’eil Adonai Eloheinu Adonai echad », c’est-à-dire « Ecoute Israël, le Seigneur est notre Dieu, le Seigneur est Un ».
                  Pendant qu’il récitait la prière, j’ai pu entendre le respirateur du patient commencer
                  à diminuer sa fréquence, le patient était manifestement calmé en entendant cette prière.
                  Après quelques minutes, le rabbin est sorti, et je lui ai dit : « Le Shema a occasionné un vrai changement chez lui. » Le rabbin m’a regardée et m’a demandé
                  d’où je connaissais le Shema. Je ne savais pas comment il répondrait en entendant mon histoire. Mais je me suis
                  dit qu’il était temps que je fasse face à mes propres sentiments concernant mon héritage
                  juif. Donc je lui ai raconté que j’avais été élevée en tant que juive, mais que j’étais
                  maintenant chrétienne. Ce rabbin a été une bénédiction pour moi. Il aurait pu crier
                  après moi ou me renvoyer. Mais nous avons passé, le rabbin et moi, toute la nuit dans
                  la salle d’attente à parler, tout en faisant des aller-retour dans la chambre du patient.
               

Le patient est mort au petit matin. Le rabbin et moi avions passé toute la nuit à
                  parler, pleurer et rire, non seulement à propos de mon histoire mais aussi de la sienne.
                  Quand nous nous sommes quittés, il m’a dit : « Le judaïsme est clairement perdant
                  dans cette affaire. Vous allez devenir un très bon aumônier, capable de prendre en
                  charge tous les enfants de Dieu. Que Dieu vous bénisse dans votre travail ! » Après
                  son départ, j’ai pleuré et j’ai commencé mon chemin de guérison, entre ce qui avait
                  été mes deux vies séparées et distinctes – d’abord en tant que juive puis en tant
                  que chrétienne.
               

Cette rencontre « par hasard » m’a permis d’ouvrir la porte de mon héritage juif qu’il
                  fallait que j’accepte et que j’assume pour devenir le meilleur aumônier que je puisse
                  être. Comme avait dit le rabbin, il me fallait prendre soin de tous les enfants de
                  Dieu, et je savais que j’avais beaucoup de travail à faire.
               

Intégrer mon héritage juif dans mes croyances chrétiennes m’a permis de devenir plus
                  ouverte, non seulement envers les patients juifs mais également envers les patients
                  de différentes fois, religions et traditions. Vivant et travaillant à New York City
                  – un vrai melting-pot de religions, traditions, cultures et personnes – m’y a exposé
                  et m’a poussé à devenir plus ouverte envers celui qui est « autre » ou « différent ».
               

2. Racisme et discours sur Dieu

Pendant ma formation, j’ai aussi été confrontée à mon propre racisme – dont je n’étais
                  pas consciente – lorsque j’ai été appelée au service des urgences, pour accompagner
                  une mère dont le fils venait de se tirer une balle dans la tête. L’enfant survivrait,
                  mais la mère avait besoin d’un soutien pastoral. Quand je suis entrée dans la pièce,
                  j’ai dû surmonter mon choc, voyant qu’il s’agissait d’une femme blanche et non pas
                  d’une femme noire que je m’attendais à trouver. Même si l’hôpital était situé à Harlem
                  et qu’il était plus que vraisemblable que la personne que je trouve soit noire, le
                  fait est que j’avais fait une supposition qui était à l’évidence fausse.
               

Cet événement m’a conduite à me regarder moi-même et à réorganiser ma théologie. Il
                  fallait que je me méfie de tout racisme en moi, pour être capable de m’occuper de
                  tous les enfants de Dieu de façon honnête et sans biais.
               

J’ai eu la chance de vivre cela quand j’ai été appelée, une autre nuit pendant ma
                  formation, au service des urgences, au chevet d’un homme de 28 ans qui venait d’avoir
                  été tué dans une bagarre avec armes à feu. Ce jeune homme avait été un témoin innocent
                  de l’altercation. Sa famille arrivait à l’hôpital et il fallait leur annoncer que
                  leur proche aimé était mort. Pendant que j’étais assise avec cette famille qui était
                  noire, je me demandais si je serais capable de leur être d’un quelconque secours –
                  nos vies étant aussi différentes que la couleur de notre peau. Au fur et à mesure
                  des heures qui passaient, de plus en plus de membres de la famille arrivaient. J’ai
                  remarqué que j’étais capable non seulement d’être présente au milieu d’eux, mais aussi
                  de leur apporter un accompagnement pastoral, non pas à cause de la couleur de notre
                  peau mais parce que j’avais appris qui Dieu était pour eux, et comment ils vivaient
                  leur théologie. Mes prières ont alors reflété leur théologie et leur Dieu, et elles
                  leur ont permis de commencer leur processus de deuil. J’ai appris qu’il ne s’agissait
                  pas de moi et de ce que je croyais, mais qu’il s’agissait d’eux et de leurs systèmes
                  de croyances et de ce que Dieu était pour eux. Comment ai-je trouvé cela ? Je leur
                  ai posé des questions et j’ai écouté leurs conversations pendant qu’ils parlaient
                  de leurs vies. Je n’ai pas fait de suppositions les concernant, sauf de penser, initialement,
                  que je ne serai pas capable de les aider à cause de mon propre racisme.
               

A nouveau, ma théologie devait être assez large pour adopter leur théologie, pour
                  cette période d’accompagnement. Bizarrement, tout en étant ouverte à leur théologie,
                  je priais silencieusement mon Dieu en lui demandant de me donner la sagesse, la patience
                  et l’ouverture d’esprit pour les servir comme ils avaient besoin qu’on les serve.
                  Ainsi, j’avais ma propre théologie dans mon cœur pendant que j’utilisais aussi des
                  connaissances professionnelles, comme l’écoute réflexive, pour leur permettre d’affirmer
                  leur théologie avec honnêteté et intégrité. Cette conception permet aux aumôniers
                  de rester connectés avec leur propre théologie, tout en soutenant et en encourageant
                  la théologie du vis-à-vis.
               

De même que nous sommes très variés puisque nous sommes créés à l’image de Dieu, de
                  même Dieu a infiniment plus de facettes que nous ne pouvons l’imaginer. Ainsi, quand
                  j’ai commencé ma formation d’aumônier, j’étais très partisane de parler de Dieu dans
                  un langage neutre sur le plan du genre. Je pense sincèrement que Dieu n’est ni masculin
                  ni féminin, mais a les deux aspects reflétés dans sa nature même. Mais il m’a fallu
                  du temps pour réaliser que, moi aussi, j’enfermais Dieu dans une certaine conception,
                  en utilisant une terminologie de genre neutre.
               

J’ai réalisé qu’il fallait que je reflète le nom de Dieu que mes patients utilisaient,
                  quelle que soit la manière dont ils appelaient Dieu. Je ne pouvais pas rester seulement
                  cette « ardoise vierge » dont j’ai parlé plus haut. Il fallait que je me débarrasse
                  de ce que je pensais être la manière « correcte » de parler de Dieu, et que je permette
                  à toutes les formes que Dieu peut prendre dans les vies humaines de se manifester.
               

3. Prier

Un autre aspect d’une telle théologie, assez large pour fournir écoute et accompagnement
                  adéquats, concerne la façon de prier. La prière est quelque chose de très personnel.
                  Les patients m’ont beaucoup appris dans leur relation à Dieu. Certains protestants
                  ne prient qu’en s’adressant à Jésus. Beaucoup de catholiques romains prient Marie
                  ou un autre saint. Les patients juifs prient d’une façon spéciale. Certains patients
                  suivent une trame qu’ils ont apprise à l’église, à la mosquée, au temple ou à la synagogue.
                  Certains prient silencieusement, ayant peur de murmurer un mot. Certains offrent des
                  prières qui ruissellent à partir de leurs cœurs.
               

Je me souviens de m’être fait beaucoup de soucis concernant la prière quand j’étais
                  au séminaire. Au début de chaque cours, les étudiants étaient encouragés à conduire
                  la prière de la classe. Chaque étudiant priait à sa façon. J’ai commencé à me faire
                  du souci parce qu’au moins une fois, avant de quitter le séminaire, on me demanderait
                  de conduire la prière de la classe. Je passais à l’époque par une crise de la prière
                  parce que je pensais que je la faisais mal. La vérité est que personne ne m’a jamais
                  appris à prier spontanément. Aussi, je me demandais si je pouvais mal prier. Etais-je
                  maintenant au séminaire pour apprendre que ma prière avait été mal conçue ou mal dite ?
                  Dieu était-il fâché avec ma manière de prier ? Souvent je priais en descendant la
                  rue ou en allant au travail en métro. Est-ce que cette forme de prière lui était agréable ?
                  Mon jour est venu et je me suis levée pour aller prier.
               

J’ai prié en demandant que ce que j’allais dire ne soit offensant pour personne. Quand
                  j’ai fini ma prière, j’ai relevé la tête et personne ne me regardait de manière étrange.
                  La classe a continué comme d’habitude. J’ai poussé un soupir de soulagement et j’ai
                  prié un rapide « merci » en m’asseyant. La crise était passée pour le moment.
               

Puis, j’ai commencé ma formation pour devenir aumônier. J’ai eu peur quand j’ai compris
                  que nous devions prier avec les patients à haute voix. A nouveau, je ne savais pas
                  comment faire. Est-ce que je priais correctement ? Les patients se sentiraient-ils
                  réconfortés ou indisposés par mes prières ? La première fois que j’ai été appelée,
                  je suis arrivée armée du Book of Common Prayer épiscopalien que mes collègues utilisaient. J’étais prête à prier en utilisant les
                  mots « justes ». Je savais que ce livre avait les « bonnes » prières. Après la première
                  prière, j’ai réalisé que ce livre ne reflétait pas ce qui se passait dans cette famille.
                  Alors j’ai fermé ce livre et j’ai commencé à prier avec mon cœur. L’Esprit de Dieu
                  m’a guidée. Ma prière est devenue plus personnelle et correspondait mieux aux attentes.
                  Une des choses qui m’ont surprise quand j’ai commencé ma formation a été que pour
                  beaucoup de patients et de familles, notre conversation tout entière avait été une
                  prière. Pour de nombreux patients, Dieu avait écouté notre conversation, ce qui a
                  fait qu’une prière supplémentaire n’était pas nécessaire. Voici une leçon puissante
                  à retenir : prier, c’est en fait converser.
               

Je n’avais pas envisagé cette possibilité jusqu’à ce que je rencontre, durant ma formation,
                  une patiente que je vais appeler Céline. Elle avait fait de nombreux aller-retour
                  à l’hôpital les derniers six mois. En venant à l’hôpital cette fois, elle était plus
                  frêle encore que lors de ses dernières hospitalisations. Elle avait un cancer du poumon
                  en stade avancé. Elle était séropositive, avait une fille qui l’était également et
                  un petit-fils ou une petite-fille qui naîtrait bientôt. Notre dernier échange tournait
                  autour des soucis pour la santé de sa fille et de l’enfant à venir. Elle se faisait
                  du souci pour eux et se demandait comment ils se débrouilleraient sans elle. Je lui
                  ai demandé ce qu’elle ressentirait si elle confiait à Dieu ses soucis concernant sa
                  fille et son enfant à naître. Elle a avoué qu’elle se sentait coupable d’avoir transmis
                  le virus HIV à sa fille, et qu’elle redoutait que l’enfant à venir soit aussi porteur
                  du virus. Au cours de notre conversation est apparu clairement que Céline cherchait
                  le pardon de Dieu. Elle ouvrait son cœur à l’Esprit de Dieu qui lui-même soupirait
                  après Céline. Elle croyait que Dieu est un Dieu qui pardonne. Elle disait qu’elle
                  ressentait notre conversation comme une prière ouverte à Dieu.
               

J’ai aussi expliqué à des patients que les prières sont parfois exaucées dans un sens
                  qui n’est pas celui que nous voulons, mais qu’elles sont exaucées tout de même : parfois,
                  une personne ou une famille se sent abandonnée par Dieu parce qu’une prière n’a pas
                  été « exaucée ». Peut-être la prière a-t-elle été exaucée dans un sens que nous ne
                  pourrons jamais comprendre ou réaliser. Dieu ne fait pas en sorte « que ces choses
                  arrivent ». Nous avons notre liberté de choix, les personnes font leur choix et des
                  choses surviennent dans le monde pour lesquelles nous n’avons pas d’explication. Je
                  pense qu’il arrive dans notre monde des choses sur lesquelles nous n’avons pas de
                  contrôle. Si Dieu « fait en sorte que ces choses arrivent », alors on ne peut se tourner
                  vers lui pour trouver soutien, consolation et guidance.
               

Ainsi, si nous croyons que Dieu est responsable de tout ce qui arrive, nous nous coupons
                  de la possibilité de nous tourner vers lui. Je pense que parfois, nous ne voulons
                  pas prendre la responsabilité de nos actions. Nous ne voulons pas nous avouer que
                  nous pourrions avoir fait différemment, ou que des choses se passent sur lesquelles
                  nous n’avons pas de contrôle. De même, nous préférons ne pas nous avouer qu’un jour,
                  nous allons mourir.
               

Rencontrer des gens qui souffrent ou qui sont mourants était difficile pour moi. Je
                  me demandais ce que j’allais dire et comment je pourrais les aider. Pourrai-je leur
                  ôter leur douleur et leur souffrance ? Pourrai-je leur dire que tout ira bien alors
                  que je ne savais pas si cela sera vrai ? Que répondre s’ils me demandent des précisions
                  sur le paradis ou l’enfer ? Que faire s’ils me posent une question à laquelle je ne
                  saurai pas répondre ? L’expérience m’a prouvé que je n’ai pas besoin d’avoir de réponses.
                  Il faut simplement que je sois capable d’être assise à côté d’eux, avec l’inconfort
                  de savoir que je ne connais pas toujours la réponse à leurs questions, et que, en
                  revanche, j’aide le patient et sa famille à trouver leurs propres réponses.
               

J’ai été très soulagée quand j’ai réalisé que je n’avais pas besoin d’être une experte.
                  Je dois simplement pouvoir rejoindre le patient ou la famille là où ils sont, pour
                  explorer les réponses possibles et tenter de comprendre pourquoi leurs questions ont
                  été posées.
               

4. Miracles

Un des grands défis a été pour moi d’apprendre à travailler avec ceux qui attendent
                  que « Dieu fasse un miracle ». J’ai appris, de la part de certaines familles, ce que
                  cela veut dire que de croire aux miracles. Des miracles de toutes sortes. Des miracles
                  de mort et des miracles de vie. Une mère répond à sa fille qui lui demandait pour
                  quoi elle devait prier : « Je prie pour deux miracles. L’un pour que ton père guérisse.
                  L’autre pour qu’il ne souffre pas. Il ne voudrait pas continuer à vivre si son cerveau
                  et son corps étaient diminués, et c’est vraiment ce que cet accident vasculaire cérébral
                  a fait de lui. Ainsi, en priant qu’il ne souffre pas, je réalise que je prie pour
                  que, s’il ne peut pas guérir et être comme avant, il meure et ne se réveille pas.
                  Les deux alternatives seront des miracles. » Quelle leçon ce témoignage a été pour
                  moi !
               

Récemment, j’ai accompagné un jeune homme dont la mère était mourante. Il m’a dit
                  que depuis l’âge de 8 ans, il avait toujours senti la présence de Dieu en lui. Il
                  ne pouvait pas la décrire en détail mais il « connaissait ce sentiment ». Puis il
                  m’a dit, calmement et avec une pointe dans la voix, qu’il ne sentait pas la présence
                  de Dieu maintenant, étant assis à côté du lit de sa mère. Il disait qu’il attendait
                  que Dieu fasse un miracle pour que sa mère ne meure pas. Je lui ai demandé si le seul
                  miracle que Dieu pouvait faire était d’éviter que sa mère meure. Il voulait vraiment
                  qu’elle vive. Il disait qu’il savait qu’il était égoïste mais, comme il était très
                  proche de sa mère, il avait encore et toujours besoin d’elle. Je lui ai demandé ce
                  qu’il pensait que sa mère pourrait vouloir de la part de Dieu. Il a répondu qu’elle
                  ne voulait pas souffrir. Alors, gentiment, je lui ai demandé s’il accepterait la non-souffrance
                  comme un miracle de Dieu, le miracle qu’elle ne souffre pas, même si cela voulait
                  dire qu’elle pourrait mourir. Il a détourné son regard de moi et n’a pas répondu à
                  ma question. Nous sommes restés silencieux pendant un petit moment, puis il a dit,
                  fâché, mais aussi avec une attente dans la voix : « Où est Dieu ? Pourquoi est-ce
                  que je ne le sens pas avec moi ? » Je n’ai pas pu lui donner de réponse. Je pense
                  que j’aurais pu essayer de défendre Dieu, en lui disant que je savais que Dieu était
                  certainement là, mais que sa douleur était actuellement trop importante pour qu’il
                  puisse ressentir sa présence à ses côtés. Mais je savais qu’il n’aurait pas été capable
                  d’entendre cela, et je savais que Dieu n’avait pas besoin d’être défendu. Après quelques
                  moments de silence, je lui ai suggéré de prier. Dans cette prière, j’ai demandé à
                  Dieu de prendre soin de la mère et du fils et que, si c’était la volonté de Dieu,
                  le miracle demandé par le fils puisse se réaliser. J’ai aussi prié pour que Dieu manifeste
                  sa présence de manière à ce que le fils puisse connaître et sentir sa présence.
               

Certaines familles pensent que Dieu fera un miracle s’ils prient plus intensément,
                  croient plus intensément ou font quelque chose « pour » Dieu. Beaucoup d’entre eux
                  ne veulent pas qu’on arrête le respirateur parce que Dieu fera un miracle. Ceci me
                  rend perplexe, car Dieu peut faire des miracles avec ou sans respirateur. Donc si
                  leur proche doit vivre, Dieu n’a pas besoin du respirateur pour amener une guérison
                  miraculeuse. Néanmoins, ce n’est pas mon travail de les faire changer de conviction.
                  Mais je leur rappelle que la guérison est possible, même quand il n’y a pas de traitement.
                  Je leur parle des autres types de guérison : guérison de blessures, de déceptions,
                  de quiproquos ou de fractures dans les relations interhumaines. Je crois sincèrement
                  que Dieu continue à nous fournir des occasions de guérison même si nous sommes en
                  train de mourir. Je parle donc avec les familles de « guérisons » autres que les guérisons
                  physiques.
               

J’ai vu des patients travailler à guérir des ruptures, de vieilles blessures et de
                  vieilles plaies et commencer ensuite à guérir de vieux conflits. Je pense que cela
                  est aussi vrai pour des familles qui ont eu des problèmes avec la personne en train
                  de mourir. Ils peuvent faire face aux vieilles blessures et permettre à l’amour de
                  Dieu de les aider à guérir.
               

5. Entre fidélité et ouverture

Le dernier domaine que je voudrais aborder est la responsabilité que j’ai par rapport
                  à mon Eglise ou ma communauté de foi. Comme je suis responsable de mon travail devant
                  mon Eglise, tout en étant un aumônier pluriconfessionnel, il faut que je maintienne
                  ce double état d’esprit et cette double implication. Si je devais comparer ma théologie
                  avec celle d’un autre pasteur, non aumônier, de la United Church of Christ(2), sa théologie serait très différente. Je pense que c’est le cas pour tout aumônier
                  et ses collègues pasteurs de la même Eglise : le travail en tant qu’aumônier pluriconfessionnel
                  nécessite que nous soyons ouverts à la théologie d’un autre que nous accompagnons,
                  et que nous travaillions cette théologie, pour assister et aider le patient, sa famille et les soignants qui s’occupent
                  de lui.
               

Il faut que je me nourrisse de ma propre théologie, mais non que je l’utilise de façon
                  active pour réaliser de tels accompagnements. J’attendrai de mes collègues pasteurs,
                  prêtres, rabbins non aumôniers qu’ils utilisent leur théologie quand ils accompagnent,
                  en cure d’âme, l’un de leurs paroissiens. C’est cela qui est attendu – un ecclésiastique
                  épouse la théologie de l’Eglise ou de la communauté à laquelle il appartient. Mais
                  comme j’ai dit plus haut, un aumônier professionnel doit être capable de mettre de
                  côté sa propre théologie et soutenir le système de croyance de la personne qu’il accompagne.
                  Nous n’oublions pas notre théologie. Mais notre théologie doit être assez large pour
                  nous permettre d’être ouverts à la théologie de l’autre – une théologie qui rend la
                  personne concernée en mesure de faire face à sa situation actuelle.
               

Revenons donc à la notion, déjà mentionnée, « d’ardoise vide ». Alors même que je
                  suis une « ardoise vide » dans les termes de ma propre tradition religieuse, comme
                  aumônier professionnel, j’entre dans une chambre de malade avec une intention. Pendant
                  que je suis avec le patient, je ferai une évaluation de sa spiritualité : quels sont
                  ses besoins spirituels, ses forces et ses ressources ? Qu’est-ce qui lui donne espoir,
                  sens et relation ? Y a-t-il d’éventuels objectifs sur lesquels le patient voudrait
                  travailler ? Qu’est-ce que mon intervention pourrait inclure ? Une des questions importantes
                  que je pose au patient est la suivante : y a-t-il eu, dans votre vie des changements
                  majeurs, des deuils ou des pertes qui ont été subis, dans vos relations aux autres,
                  à vous-mêmes ou à Dieu ? Et enfin, en écoutant soigneusement le patient, je détermine
                  quel sera mon plan d’accompagnement spirituel pour ce patient.
               

Ensuite, je rédige le contenu de mon entretien, de façon à ce que les autres membres
                  de l’équipe d’aumônerie sachent que je m’occupe de ce patient, et connaissent l’orientation
                  de mon intervention, y compris les objectifs que le patient a lui-même définis. De
                  cette façon, l’équipe pourra aussi soutenir ces mêmes objectifs. Ainsi, tout en étant
                  ouverte sur le plan théologique, j’utilise aussi les compétences que j’ai acquises
                  depuis les années où je travaille.
               

Mon travail et le travail de chaque aumônier sont, finalement, d’aider les gens à
                  retrouver leur théologie et de les aider à y puiser de quoi vivre dans la situation
                  dans laquelle ils se trouvent. En fin de compte, ma théologie et ma relation avec
                  Dieu sont devenues plus fortes, plus intenses et plus proches parce que j’en suis
                  venue à embrasser l’autre et à l’accueillir dans mon cœur, dans toute sa différence.
               




Notes

(1) Traduit de l’américain par Jean-Gustave Hentz.
               

(2) Eglise unie du Christ ; il s’agit d’une Eglise proche des Eglises réformées.
               









Chapitre 11

La quête spirituelle de l’aumônier : deux témoignages

Pascale Haller-Jahn et Martin Wehrung


1. Les ressources de l’aumônier (Pascale Haller-Jahn)

L’accompagnement des personnes en fin de vie n’est pas chose facile. L’arrivée de
                  la mort induit beaucoup de bouleversements chez le patient, comme dans la famille.
                  Pour proposer un accompagnement de qualité, l’aumônier, l’accompagnateur est placé
                  devant la nécessité de s’interroger lui-même sur ses propres ressources, sa propre
                  vulnérabilité, sa finitude et sa mort.
               

Pour permettre d’appréhender le travail d’aumônerie auprès de patients en fin de vie,
                  il me semble nécessaire de m’interroger sur quelques points me paraissant importants,
                  illustrés d’exemples, et mettant en lumière l’incidence de la quête spirituelle de
                  l’aumônier sur sa façon de pratiquer l’accompagnement des patients en fin de vie.
               

 

La première grande question relative à la quête spirituelle de l’aumônier se tourne vers les
                  ressources spirituelles. En effet, quelles sont mes propres ressources spirituelles ? J’ai conscience que
                  ma propre spiritualité va orienter et guider ma façon d’accompagner des personnes
                  en fin de vie. Avant de parler de mes ressources, j’aimerais nommer quelques besoins
                  que j’ai repérés :
               


	
–le besoin de me référer, de croire à une transcendance, notamment en la personne du
                        Dieu de Jésus-Christ de l’Evangile,
                     



	
–le besoin d’une relation vivante à cette transcendance, d’où découle mon besoin de
                        relation avec mes frères et sœurs en humanité,
                     



	
–le besoin de sens pour donner une direction à ma vie et une densité,
                     



	
–le besoin d’unité dans le sens d’être une, non éclatée, et aussi d’être unique.
                     





A partir de ces besoins, je peux dire que je me vois comme un pèlerin en quête de
                  son pain. J’aime cette image qui donne sens à l’accompagnement : cum panis, c’est-à-dire celui avec lequel je mange mon pain. J’y vois deux pèlerins qui font
                  un bout de chemin ensemble pour aller à la quête de leur pain. Cette quête se veut
                  au rythme du patient, sans jamais le devancer (en anticipant p. ex. des questions
                  qu’il ne se pose pas encore) ni le tirer en arrière (en le faisant revenir à un thème
                  qu’il a déjà exploité et qui n’est plus d’actualité pour lui).
               

Qui dit quête dit recherche, manque. Je conçois ma quête comme une ouverture à ce
                  pour quoi je n’ai pas de réponse, au mystère, à l’inexplicable qui m’expose à ma propre
                  impuissance, à ma vulnérabilité(1). En ce sens, ma propre quête peut devenir une ressource pour mes accompagnements.
                  Je peux rester avec l’autre face à son questionnement sans me sentir obligée d’apporter
                  une réponse. Je peux déposer ma requête auprès de Dieu, mais aussi présenter la requête
                  de celui ou de celle qui est en demande.
               

Une autre ressource est ma formation de superviseur pastoral. En plus de la formation
                  spécialisée d’aumônier, elle me permet de puiser dans sa méthode et d’y trouver de
                  l’aide au moment opportun (l’un des piliers de la formation de superviseur étant le
                  travail en groupe, certains éléments de méthode m’aident à être plus à l’aise dans
                  l’accueil des familles p. ex.).
               

Parmi les ressources à ma disposition, je compte également les valeurs qui sous-tendent,
                  fondent ma spiritualité. Le Dieu souffrant, le Dieu faible, accueillant son impuissance
                  me parle ; le Dieu qui souffre avec le souffrant, proche, offrant aussi une espérance
                  de Vie. Me porte l’image du Dieu vulnérable à la croix, qui espère la relation avec
                  les humains, la sollicite (le thème de l’incarnation souligne ce désir de relation
                  avec l’homme, ainsi que l’appel de Jésus-Christ à le suivre, l’invitation à prier…).
               

Jürgen Moltmann est un théologien qui a travaillé ces sujets, et notamment celui de
                  la souffrance de Dieu. La lecture de ses ouvrages Le Dieu crucifié et Théologie de l’Espérance(2) m’ont beaucoup marquée et aidée dans mon approche aux soins palliatifs, à la fin
                  de vie. En effet, l’idée que Dieu lui-même puisse souffrir de façon consentie à la
                  croix (le Fils de l’abandon du Père et le Père de la séparation d’avec son Fils),
                  affectant ainsi son être au plus intime, me touche profondément et me rend Dieu proche
                  de ma propre souffrance, de ma propre vulnérabilité d’humain.
               

Les philosophes Emmanuel Levinas et Paul Ricœur ont aussi contribué à former ma conception
                  de l’altérité, ma conception de l’homme(3). L’autre est extérieur à moi-même, je ne peux réduire son altérité à moi, à mes projections.
                  L’humain, dans sa vulnérabilité, est sujet de façon passive dans la pensée de Levinas,
                  et peut aussi mobiliser ses capacités encore disponibles et ainsi expérimenter la
                  restauration de l’estime de soi de façon active, selon Ricœur.
               

Il me faut souligner que, loin de vouloir plaquer ma propre quête, mes propres valeurs
                  sur celles du patient, elles sont une ressource dans laquelle je peux puiser lors d’accompagnements particulièrement difficiles,
                  mais aussi une certitude pour moi : j’ai un lieu où je peux déposer les choses lourdes.
               

De façon très concrète, j’ai vécu une expérience qui a mis ma spiritualité en mouvement :
                  lorsqu’à 24 ans, ma vie s’est trouvée bouleversée par la survenue d’une paraplégie,
                  mon rapport à Dieu s’est complètement modifié. De la phase de révolte, je suis passée
                  par le marchandage, puis la dépression, jusqu’à trouver, après une longue errance,
                  un nouveau sens à ma vie, à reconnaître la présence de Dieu dans ce que je vivais
                  et à en être convaincue. Cette expérience très douloureuse a mis ma spiritualité de
                  jeune luthérienne en mouvement. Je me suis posé beaucoup de questions, et sur mon
                  chemin, j’ai rencontré des personnes qui m’ont aidée à trouver les mots pour exprimer
                  ce que je croyais ou ont bousculé ce que je croyais jusqu’alors. Aujourd’hui, je peux
                  dire que ce fut une expérience constructive dont je bénéficie encore et qui m’a ouverte
                  à une attitude d’accueil face à mon handicap. Cela me permet aussi un abord différent
                  avec le malade.
               

 

Une seconde question incontournable est celle de la théologie. Quelle est la théologie qui me
                  permet d’accompagner les personnes en fin de vie ? Quelle est mon image de Dieu ?
                  L’image d’un Dieu proche, compatissant, souffrant avec celui qui souffre m’est une
                  aide.
               

J’ai souvent constaté, dans mes accompagnements, que les personnes étaient marquées
                  par l’image d’un Dieu lointain, abscons, insaisissable et indifférent à leurs souffrances.
                  Cela engendre souvent une souffrance supplémentaire, spirituelle celle-là.
               

Ma façon de dire le Dieu proche auquel je crois se traduit par un accompagnement de
                  juste proximité au malade où des attitudes de compassion ont leur place. Lorsque le
                  patient y est ouvert ou même cherche à savoir ce en quoi ou à quoi je crois, je peux
                  mettre à sa disposition la théologie sur laquelle repose ma foi.
               

Jürgen Moltmann écrit : « C’est tant qu’elle est contemporaine des souffrances de
                  ce temps que la théologie chrétienne est vraiment une théologie contemporaine. »(4) Pour illustrer cela, voici deux exemples où ma théologie est appliquée dans mon lieu
                  d’insertion professionnel.
               

D’une part, ma proposition d’un temps de prière pour les soignants a été accueillie
                  favorablement. Ce fut un temps qui leur a permis de déposer leur vécu parfois difficile
                  aux côtés des patients en fin de vie. Pour l’instant, pour des raisons horaires et
                  de disponibilité, cette expérience n’a pas été reconduite, mais reste une offre se
                  voulant à l’image du Dieu proche, venant à la rencontre de l’homme dans son quotidien.
               

D’autre part, nous proposons depuis quelques années des soirées aux familles endeuillées
                  où nous faisons mémoire des patients décédés dans la clinique. C’est toujours un temps
                  fort où une parole de compassion, mais aussi d’espérance, peut être énoncée. C’est
                  un temps où l’opportunité m’est donnée aussi de vivre concrètement ma théologie, ma
                  foi dans le contact direct aux familles.
               

La troisième question touche à mes expériences marquantes dans l’accompagnement de personnes en fin de vie. Quelle expérience m’a marquée ?
               

Je mentionnerais volontiers ici cette femme que j’ai accompagnée pendant quelques
                  mois avec son mari. Un jour, elle m’a exprimé son doute d’être accueillie par Dieu
                  après sa mort, au vu de son existence passée. Elle s’est montrée ouverte à ma façon
                  d’envisager l’accueil de Dieu après ma propre mort. Elle a exprimé un réel réconfort
                  spirituel qui a été confirmé par son mari. Ce jour-là, son angoisse l’a un peu lâchée.
                  Elle est morte le lendemain, paisiblement, aux dires des soignants.
               

Je retiens de cette expérience l’importance de ma propre quête spirituelle qui me
                  porte de façon discrète, parfois visible et dicible au chevet du patient. Elle m’est
                  à la fois soutien et remise en question, certitude et ébranlement. C’est avec elle
                  que j’avance, témoin de la quête, du pèlerinage de cet autre, faible, vulnérable,
                  de celui qui achève son parcours sur cette terre pour peut-être le poursuivre ailleurs…
               

En guise de conclusion, je dirais que mes propres aspirations, interrogations, hésitations
                  m’accompagnent de façon consciente ou non dans ma présence aux malades en fin de vie.
                  Le chemin que nous amorçons, que nous parcourons en tant qu’aumôniers et accompagnateurs
                  croisera parfois celui du patient. C’est à la croisée de ces chemins que se vit le
                  possible d’une rencontre où peuvent peut-être se dire des balbutiements de certitudes
                  ou de doutes dans le respect réciproque. C’est cette rencontre qui constitue le cœur
                  de notre mission et devient parfois le pain qui nous nourrit, nous fortifie et nous
                  pousse à oser d’autres accompagnements pouvant parfois devenir à leur tour des rencontres…
               

2. La quête spirituelle (Martin Wehrung)

Il nous a semblé évident que tout accompagnateur de personnes en fin de vie doive
                  s’interroger lui-même sur ses propres ressources, sa vulnérabilité, ses limites et
                  sa finitude. Nous nous sommes orientés autour de trois grandes questions.
               

 

La première question est relative à la quête spirituelle de l’aumônier, celle de ses propres
                  ressources spirituelles. Parler de quête spirituelle n’est pas aisé pour une personne
                  se sentant encore en quête. Mais qui, finalement, parle le mieux de quête que celui
                  qui cherche lui-même ?
               

Dans ma vie je me suis engagé dans une voie, professionnelle et personnelle, pour
                  trouver ma vraie place, celle où je me sens à l’aise bien plus tard. Je considère
                  ma vie comme un cheminement où rien n’est permanent ni définitivement acquis. Sur
                  ce chemin, il y a le passé et l’avenir, il y a les errances, l’enthousiasme, les accidents
                  de parcours et les recommencements, les blessures et les guérisons, les rencontres
                  et les paroles, mais l’important est le moment présent et le pas à faire maintenant.
               

Il y a quelques mois, j’ai été interpellé par la fille d’un malade en fin de vie.
                  Elle m’a demandé de prier pour son père. Et après la prière et un temps de silence,
                  elle m’a regardé en me disant : « Mais comment faites-vous pour tenir ? » La situation
                  semblait pour elle difficile à tenir ou à sous-tenir. La question m’est restée : « Comment est-ce que je fais pour tenir ? »
               

Est-ce que je tenais par la force de mes convictions, à cause de ma pratique religieuse,
                  de mon ambition personnelle, du besoin de reconnaissance, ou par le fait de vouloir
                  bien faire ou me rendre utile ? Mais il y a des jours sans convictions, des jours
                  sans pratiques religieuses, des jours où mon ego ne dirigeait pas tout… Il y a des
                  jours sans, mais avec un petit plus. La spiritualité serait-elle là ? Dans ce plus ?
               

Ma spiritualité est un vaste ensemble qui englobe mon origine sociale, familiale et
                  ecclésiale, ma formation et mon expérience pastorales. Mais elle est aussi liée à
                  ma quête de sens, à mes souffrances, ma présence au monde, au besoin d’harmonie, ou
                  de paix intérieure. Elle s’appuie indéniablement sur un système de croyances constitué
                  de ma foi personnelle, de ma théologie, mais aussi des rencontres qui m’ont façonné,
                  des peurs, de convictions très intimes. Pour un petit plus, ça fait beaucoup.
               

Au début de mon ministère pastoral, je ne me posais pas la question de la spiritualité
                  ni de l’accompagnement spirituel. J’avais plus affaire à l’organisation du religieux
                  et de la pratique religieuse. Les paroissiens venaient vers moi et demandaient un
                  service. Mais peut-être étais-je moins sensible à cette question, puisque je me consacrais
                  essentiellement à organiser et faire plutôt qu’à être, à répondre plutôt qu’à écouter.
                  Bien des années plus tard, par mon expérience paroissiale et à l’hôpital, j’ai appris
                  à distinguer entre le spirituel, le religieux et le pastoral(5). Et puis j’ai appris à me taire et à écouter. J’ai découvert qu’il fallait de l’ascèse,
                  de la retenue, du dépouillement. Ma présence et mon témoignage sont moins de l’ordre
                  du dire que de la présence-écoute silencieuse. J’ai vite compris que je ne savais
                  pas, que je ne possédais pas le sens spirituel de ma vie, et surtout pas les recettes
                  d’un accompagnement spirituel. Il y a une part de réalité et d’incertitude, de visible
                  et d’invisible, de foi et de doute. La question de la spiritualité n’est pas de l’ordre
                  du dogme qui repose sur la croyance erronée selon laquelle la pensée peut englober
                  la réalité ou la vérité. La spiritualité n’est pas de l’ordre du concept, mais de
                  l’éveil du rêve de la pensée. En matière d’accompagnement, on ne peut saisir, enfermer,
                  ou comprendre ; il s’agit de vivre le lien à l’autre, à soi et au Tout-Autre(6).
               

Bien entendu, il existe dans ma vie des éléments qui ont orienté ma spiritualité.
                  J’ai une longue expérience du corps de souffrance(7) et une tout aussi longue expérience de la résistance. La souffrance et la résistance
                  m’ont presque amené de force à lâcher prise et à commencer à accepter ce qui est.
                  Cela s’est aussi fait par un travail en profondeur et des rencontres décisives. Le
                  travail en profondeur a été la thérapie et la psychanalyse(8). Et la rencontre fut celle de Simone Pacot, et le trajet de l’évangélisation des
                  profondeurs(9). Par les deux voies, j’ai pris conscience de l’importance de la parole. Parole humaine
                  et parole divine. Et puis, j’ai appris à m’ouvrir davantage encore à ce que j’appelle
                  la troisième dimension (en psychanalyse, on l’appelle la fonction du tiers, en théologie
                  ce tiers est le divin, ou la dimension de l’Etre). Il y a plus que notre corps, et
                  il y a plus que notre mental. J’apprends aujourd’hui à m’ouvrir à la présence par
                  la méditation et le lâcher-prise. Les choses ne changent pas forcément, mais mon regard
                  sur le monde change et ma manière d’être au monde change.
               

 

La seconde question est celle de la théologie de l’accompagnement des personnes en fin de vie(10). Certaines personnes malades, ou au seuil de la mort, trouvent un grand soutien dans
                  leur foi religieuse. Les prières ou les sacrements les aident. Mais je rencontre beaucoup
                  de personnes qui ont une relation difficile, parfois pleine de colère ou de culpabilité
                  avec leur religion d’enfance, ou qui n’ont pas de relation avec la religion. Ces personnes
                  ont quand même une spiritualité. Comme accompagnant, il m’appartient de la découvrir,
                  d’aider ces personnes à l’exprimer. Il m’appartient d’oser leur demander ce qui peut
                  nourrir leur esprit et leur apporter la paix. Je crois que les hommes ou femmes ne
                  cherchent pas tant une réponse, mais une présence humaine qui les aide à s’ouvrir
                  à ce qui les transcende, au mystère de leur existence, à l’amour qui est en eux et
                  qui les relie aux autres. Le besoin spirituel ne s’enracine-t-il pas dans le fait
                  de se sentir capable d’aimer et d’être aimé jusqu’au bout ? La tentation est toujours
                  grande de vouloir apporter une réponse aux questions du malade. La spiritualité protestante
                  tend à vouloir interpréter, enseigner, lire, ficeler par la gerbe de la prière. Il
                  est difficile de supporter, de laisser ouvert, d’être tout simplement présent à l’autre
                  sans encore rajouter une parole. Ma théologie serait plutôt une théologie du laisser
                  advenir, du supporter, du respect.
               

Je crois que tout homme, créé à l’image de Dieu, est traversé par le souffle de vie.
                  Il est traversé par le courant de vie intérieur. Etre spirituel, ce serait entrer
                  dans ce courant de vie intérieur, être en contact avec lui, être en contact avec ce
                  qui fait notre Etre le plus profond. Comme aumônier, accompagnant, ma position est
                  alors de permettre à la personne d’être pleinement elle-même.
               

Dans l’accompagnement des personnes malades ou en fin de vie, j’assiste souvent à
                  une sorte de revisitation de toutes les valeurs et pratiques religieuses. La répétition de prières ou de certains
                  comportements appris n’est pas forcément le signe d’une spiritualité profonde et vivante.
                  Mais il se passe parfois une sorte de remise en marche, comme un pas de plus. Ce serait
                  là une belle définition de la spiritualité, faire un pas de plus.
               

J’ai utilisé à plusieurs reprises l’image du chemin ou du cheminement. On pourrait
                  sous-entendre qu’il y ait alors un but commun. Mais quel but et qui décide du but ?
                  Ma première attitude est celle du « côte à côte », avec la règle du respect de l’autre
                  et de son rythme. C’est dans cette manière d’accompagner qui ne consiste pas à pousser
                  l’autre, à l’entraîner vers un but, que ma spiritualité pourra m’aider à être à l’écoute,
                  à être patient et surtout présent de tout mon être, à côté de l’autre. Je suis présent
                  et confiant dans ce qui va jaillir. Comme le chantait les pèlerins de Compostelle :
                  « Au-delà de ces choses, au-dessus de ces choses, Dieu nous aide ! »
               

Je suis confiant dans le devenir de l’autre. Je suis persuadé, et le travail d’aumônerie
                  me l’a confirmé, que ce que je vois de l’autre, ce qui est pesé, mesuré, diagnostiqué
                  n’est pas tout. L’homme est bien plus. Lorsque je suis près de quelqu’un, l’important
                  n’est pas ce que je sais, mais ce que je ne sais pas. L’important n’est pas ce que
                  je maîtrise, mais ce qui déborde. L’important n’est pas la forme du corps ou du mental,
                  mais l’Etre. Ecouter et accompagner l’autre, c’est rester en contact au niveau de
                  l’Etre. Et pour cela il faut être présent à soi et à l’autre. Le Christ lui-même était
                  cette présence : « Je suis ce que je suis. » Il nous apprend à être présent à soi
                  et à l’autre, et à être en relation au-delà de la forme, de l’apparence, de la souffrance,
                  des pensées. Il m’apprend à être là avec la personne qui est là.
               

Je ne vais donc pas voir les personnes en fin de vie avec une quelconque intention
                  ou un programme d’outre-tombe. La vie éternelle a son centre de gravité dans le présent :
                  c’est la vie que le Christ offre déjà ici-bas, et qui se poursuivra au-delà de la
                  mort. « Celui qui vit et croit en moi, même s’il meurt, vivra ; et quiconque vit et
                  croit en moi ne mourra jamais. »(11)

Pour les croyants que j’accompagne, la résurrection les travaille tout autant que
                  la mort. Alors que la vie du corps s’amenuise jusqu’à s’éteindre, la vie reçue du
                  Christ, elle, croit. Ressusciter n’est pas recevoir une autre vie, mais vivre autrement.
                  Comme disait Louis Evely : « Comment croire que l’amour est plus fort que la mort
                  s’il ne vous a pas déjà rendu vivant ? » La spiritualité marque la manière d’écouter
                  et d’accompagner, et c’est là toute la difficulté. Il se passe dans l’écoute toutes
                  sortes de choses, parasites, miroirs, transferts et même des dépendances et bien d’autres
                  choses encore. Il faut veiller à ce que l’accompagnement spirituel ne devienne pas
                  une direction spirituelle. Il faut garantir l’autonomie et la liberté de la personne
                  en devenir.
               

L’accompagnement des personnes en fin de vie n’est pas une « matière » réservée aux
                  professionnels. Il fait partie de l’école de la vie, et même s’il est difficile, il
                  fait partie de notre être-en-relation dans la vie et jusqu’à la mort.
               

Pour les professionnels, avant la qualité de l’écoute, il y a la responsabilité. C’est
                  dans notre regard, celui de l’accompagnant, que la personne malade ou mourante lit
                  si elle a toujours sa place dans le monde des vivants et dans notre cœur. C’est à
                  travers notre présence, nos paroles, nos gestes qu’elle comprend qu’elle est accueillie.
                  Je reste dans l’échange jusqu’au bout. C’est là le respect inconditionnel de la personne.
               

Vient ensuite la qualité de la présence. Je peux être là, vivre la présence auprès
                  des malades mais aussi auprès des familles ou du personnel hospitalier, lorsque j’ai
                  conscience de l’Etre. Si moi-même j’existe à partir de l’Etre, de ce qui habite mon
                  cœur profond, de la Vie en moi, ou de Dieu en moi, je peux aussi être présent à l’autre,
                  voir au-delà de l’attitude, de la forme, de l’émotion et rester là en contact avec
                  l’Etre. Alors je peux rester là et ne pas fuir.
               

Certains services à l’hôpital ont fait appel à moi, comme aumônier et superviseur,
                  pour organiser des groupes de paroles avec le personnel soignant et même de jeunes
                  médecins. Ce travail d’écoute me permet de sensibiliser à la qualité de la présence
                  et à la question de la souffrance spirituelle. Une souffrance qui n’est pas simplement
                  une de plus à côté des autres, mais souvent une souffrance en arrière-fond qui touche
                  la force de vie de la personne. Le besoin fondamental de relation et d’échange en
                  profondeur concerne tout le monde. Ma petite contribution en tant qu’aumônier et superviseur
                  m’ouvre des portes, mais surtout me permet d’accompagner toutes les personnes, les
                  malades, les familles et le personnel. La plupart des gens à l’hôpital font ou doivent
                  faire quelque chose, moi je fais en partageant ce que je suis, je fais en étant ou
                  je suis en faisant comme le dit si bien Tanguy Châtel. Je suis présent, et je peux
                  par cette présence permettre le pas de plus dont j’ai parlé plus haut. C’est justement
                  cette manière d’être, très exigeante, auprès des personnes qui fait que j’ai besoin
                  d’une vie spirituelle qui me maintienne en lien avec les autres, avec Dieu et avec
                  mon être profond.
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Chapitre 12

Le besoin de mourir avec une « vie réussie ». Pour une théologie de la bénédiction

Elisabeth Parmentier


Introduction

Les accompagnateurs des personnes très malades, qu’ils soient croyants ou non croyants,
                  poursuivent le même but : permettre à ces personnes de vivre encore ou de partir avec
                  le sentiment d’être en paix avec elles-mêmes et ceux qui les entourent, en ayant trouvé
                  un sens à leur vie. Dans cette quête, qui ne se limite pas à la fin de vie, mais qui
                  y prend des aspects plus extrêmes, le care, et plus précisément le spiritual care, est un secours.
               

Le spiritual care n’est pas nécessairement chrétien, ni même nécessairement croyant. Le besoin « spirituel »
                  est universel et fait partie des réalités anthropologiques partagées par tous les
                  humains. Mais de quoi s’agit-il ? Tanguy Châtel, sociologue et accompagnateur en soins
                  palliatifs, dans son ouvrage remarquable : Vivants jusqu’à la mort. Accompagner la souffrance spirituelle en fin de vie, se distingue de la majorité des auteurs par le fait qu’il ne considère pas la « souffrance
                  spirituelle » comme une souffrance qui s’ajoute à la souffrance psychologique, existentielle,
                  physique et sociale, mais comme une dimension transversale et inhérente à toutes(1). Son livre tente de l’explorer en émaillant la recherche de récits d’accompagnements
                  de personnes en souffrance. Le « spirituel » et ce qui s’y rattache connaissent des
                  définitions et acceptions multiples ; de plus, le concept est toujours soupçonné de
                  s’attacher aux religions et à leur éventuel prosélytisme. Or, pour l’auteur, le questionnement
                  spirituel ne concerne pas seulement les croyants des diverses religions, mais tout
                  être humain(2). Ainsi, le besoin spirituel n’arrive pas à la fin d’une accumulation d’autres besoins,
                  mais se situe en leur cœur(3). Les courants philosophiques, humanistes et les religions sont des « voies », mais
                  la « soif » est en amont(4). Or c’est la souffrance la plus fondamentale qui indique cette soif. L’auteur la définit comme la souffrance
                  de l’absence de spiritualité, comme « la » souffrance générique, essentielle. Elle
                  est souffrance d’une absence : non-absence de relation ou de présence, mais absence
                  d’une vraie « rencontre ». Pour Châtel, le besoin fondamental de tout être humain
                  ne se limite pas au désir d’établir des relations avec ses semblables, mais rejoint
                  celui d’une « rencontre », beaucoup plus profonde, dans laquelle chacun laisse quelque
                  chose de soi, et expérimente également le besoin de l’autre. Ce besoin d’une vraie
                  rencontre est à comprendre de manière large : dans sa dimension verticale, il se manifeste
                  comme un besoin d’une transcendance ; dans sa dimension horizontale, il s’agit du
                  besoin d’une rencontre humaine qui soit un vrai cœur à cœur, une reconnaissance mutuelle
                  qui unit ; dans sa dimension de profondeur, le besoin est celui d’une rencontre avec
                  soi-même, spirituelle quand se réalisent une unité intérieure, une paix, un accomplissement(5).
               

Ainsi, même si le care « spirituel » n’est pas forcément religieux, il partage avec les religions leur souci
                  principal : assurer la qualité d’un lien tant de transcendance que d’humanité, dans
                  la dimension verticale, horizontale et de profondeur, et ainsi une présence bienveillante
                  dans toutes les souffrances. L’on trouve d’ailleurs de plus en plus aujourd’hui, dans
                  les titres de colloques en lien avec l’accompagnement et les soins, le souci de la
                  « bienveillance », voire de la « bientraitance ».
               

Dans cet esprit, l’exposé défend l’affirmation que le corollaire théologique de ces
                  orientations, dans l’accompagnement, est la bénédiction plus que la proclamation du salut. Cela exige de la théologie qu’elle réfléchisse
                  davantage aux ressources de la bénédiction, au lieu de se concentrer seulement sur
                  le salut. Il est encore peu courant d’y réfléchir en théologie protestante(6), alors que la bénédiction pourrait constituer une porte d’entrée vers l’affirmation
                  du salut.
               

Mais si cette qualité de lien et de présence n’est pas forcément l’apanage de représentants
                  des religions, pourquoi y aurait-il besoin d’aumôniers du domaine religieux pour le
                  spiritual care ? Que peuvent-ils apporter ? A partir d’une perspective théologique, je préciserai
                  quelle serait la spécificité d’un accompagnement chrétien, et quelles ressources le christianisme peut mettre en œuvre dans l’accompagnement
                  de personnes malades et en soins palliatifs.
               

Et pour un accompagnement chrétien, il faudra préciser dans le contexte de la maladie
                  grave et de la fin de vie ce que l’espérance chrétienne liée à la bénédiction peut
                  ajouter au care, c’est-à-dire à une relation de qualité humaine.
               

1. Pourquoi la bénédiction

Par bénédiction, je n’entends pas l’aspect rituel, des paroles codifiées, une imposition
                  des mains ou le signe de croix, mais des paroles et des attitudes en résonance avec
                  le besoin spirituel fondamental d’une vraie « rencontre » au sens de la définition
                  apportée par Châtel. Celle-ci se caractérise, dans la situation de bénédiction, par
                  une reconnaissance, une promesse et un envoi, de la part d’une personne ou/et de la
                  part de Dieu.
               

Nous trouvons ces ressources de la bénédiction réunies dans le récit du combat de
                  Jacob au torrent du Yabbok. Jacob, après vingt ans passés à l’étranger, est sur le
                  point de revenir sur la terre de son peuple, et de retrouver sa famille d’origine.
                  Il craint la rencontre avec son frère Esaü, qu’il a trahi vingt ans plus tôt en volant
                  par ruse la bénédiction de leur père Isaac. Il sait que son frère est en route, et
                  il a déjà envoyé vers lui trois émissaires avec des cadeaux pour l’amadouer. Mais
                  il ne sait pas du tout dans quel état d’esprit il le trouvera. La nuit tombe, il fait
                  passer ses femmes et ses enfants par le gué du torrent du Yabbok, et s’y retrouve
                  seul. La solitude, et avec elle la souffrance de l’incertitude, imprime à ce récit
                  une atmosphère d’angoisse. A juste titre, puisqu’en pleine nuit et seul, il doit faire
                  face à un mystérieux adversaire, avec lequel il va avoir à combattre toute la nuit !
                  Est-ce un démon, ou un ange, ou même Dieu lui-même ? Il le considèrera finalement,
                  au lever de l’aube, comme un envoyé de Dieu, à qui il demande : « Je ne te laisserai
                  pas avant que tu ne m’aies béni » (Gn 32,27). Cette formule est très étrange : pourquoi
                  demander une bénédiction à celui que l’on a combattu, et que l’on est sur le point
                  de vaincre ? C’est comme si Jacob demandait, en quelque sorte en dernière extrémité,
                  ce qui lui a toujours manqué : une bénédiction vraiment méritée ! Cette fois-ci, elle
                  ne vient pas par ruse, car elle est arrachée aux ténèbres et à la solitude, à l’issue
                  d’un combat inégal, contre un ennemi difficile à vaincre ! Jacob pourra enfin partir
                  de l’autre côté du torrent avec une force méritée.
               

Ceux qui connaissent la suite du récit savent que le lendemain il expérimentera le
                  pardon gratuit et sans condition de son frère qui accourra à sa rencontre ! Mais qu’elle
                  qu’en ait été l’issue, et même si elle avait été fatale pour lui le lendemain, il
                  pouvait partir avec une vraie rencontre, où il fut reconnu avec respect par son adversaire,
                  qui lui accorda une victoire (même si Jacob en gardera un léger handicap), un nouveau
                  nom (Israël et non plus Jacob : « celui qui a lutté avec Dieu et avec les hommes »
                  – le « supplanteur » est donc ainsi devenu celui qui est capable de lutter), et une
                  situation nouvelle où il se voit béni et où il comprend qu’il a « vu la face de Dieu »
                  sans mourir. Implicitement, c’est la confirmation d’une promesse faite par Dieu dès
                  le départ de son périple, la promesse qu’il l’accompagnera et sera son Dieu.
               

Je me permets à présent de relire cet épisode dans le contexte particulier de la crise
                  de la fin de vie. Jacob dans la nuit y représenterait, à mon sens, cette solitude
                  si terrible de l’individu qui ne sait pas de quoi le lendemain sera fait : il a « réglé »
                  les affaires domestiques et familiales, il ne lui reste que la blessure du conflit
                  avec le frère. Mais sa souffrance est plus fondamentale, car il se pourrait qu’il
                  meure le lendemain sans avoir vraiment expérimenté d’être complètement reconnu pour
                  ce qu’il est. Pour les siens, il est encore le traître, pour Laban son beau-père il
                  fut une main-d’œuvre à bon marché, mais qui est-il face à lui-même, et face à Dieu ?
                  L’adversaire qu’est l’obscurité (et non l’homme qui lutte avec lui), c’est le néant,
                  le non-sens : peut-être ne vaut-il pas la peine qu’on se soucie de lui ? S’il disparaissait
                  demain, sa vie en aura-t-elle valu la peine ? Voilà des questions qui se posent dans
                  les dernières semaines des grands malades… si elles n’ont pas pu être affrontées auparavant.
               

Mais qui viendra à leur secours ? Non une illumination divine surnaturelle, mais « quelqu’un »,
                  peut-être même quelqu’un qui va « lutter » avec eux. Et ce n’est pas un adversaire,
                  comme la fin de l’histoire le dévoile. En réalité, le texte précise que l’autre « se
                  roule avec lui dans la poussière », qu’il lutte « avec » Jacob (et non « contre »
                  Jacob). Ne serait-ce pas au sens où il accompagne sa lutte en le tenant fermement,
                  pour lui donner le sens d’une vraie présence secourable ?(7) Finalement, il le rend fort (er ermächtigt ihn/empowerment). Il donne à Jacob une parole « performative », puissante et agissante, qui en disant
                  ce qu’il est « en vérité », c’est-à-dire celui qui fut même capable de lutter contre
                  Dieu, c’est-à-dire qui est appelé à surmonter ses craintes, le rend capable de vivre
                  avec courage et dignité ce qui adviendra.
               

Le besoin humain le plus fort s’exprime ici : se voir reconnu et accepté avant d’être
                  envoyé vers l’inconnu, revigoré par une force qui est offerte. Il est donné à Jacob
                  une parole « performative », puissante et agissante, qui en disant ce qu’il est en
                  vérité, c’est- à-dire appelé à devenir, le rend capable de vivre – ou de se préparer
                  à mourir.
               

Bénir ainsi serait, pour nous humains, accompagner les grands malades jusqu’au seuil
                  en leur faisant sentir : « Nous ne vous laisserons pas sans vous avoir bénis. » Je
                  paraphrase ainsi à l’envers ce que demande Jacob à l’adversaire « je ne te laisserai
                  pas avant que tu ne m’aies béni » : pour les accompagnants, il s’agit de ne pas laisser
                  partir les malades sans les avoir bénis, comme si ceux qui les entourent étaient ce
                  « quelqu’un » angoissant dans son mystère qui se dévoile non comme opposant, mais
                  comme aide de la part de Dieu. C’est en ce sens que je comprends un accompagnement
                  « spirituel », qui s’exprime comme accompagnement chrétien si la personne accepte
                  d’y entendre la parole de Dieu.
               

Ce texte manifeste le besoin fondamental et une réponse personnelle, là où la proclamation
                  du salut est souvent ressentie comme trop impersonnelle et lointaine. Je ne veux nullement
                  remettre en question l’affirmation du salut comme le véritable centre du message chrétien,
                  centre qui est sans conteste l’œuvre de Jésus-Christ. Mais sa proclamation ne motive
                  pas les contemporains.
               

Le premier problème de l’accent sur le salut est que celui-ci est faussement compris comme une
                  promesse pour l’au-delà, qui n’a pas de pertinence dans les combats du quotidien.
               

Le second problème est l’insistance chrétienne sur la non-participation des croyants à l’œuvre
                  du salut, réalisée par le Christ seul ; elle génère l’impression d’une passivité de
                  la foi qui semble suspendue dans une attente pouvant déboucher sur le fatalisme. Or
                  le besoin humain fondamental serait bien plus l’engagement et la coopération avec
                  Jésus-Christ.
               

Le troisième problème est que l’on attend des clercs qu’ils aient la « bonne parole », la « bonne
                  formation », ou les « bons rituels » ; ils sont censés permettre de comprendre et
                  de réaliser le sens du salut, qui n’atteint pas le besoin actuel de « faire l’expérience »
                  de ce qui est annoncé.
               

Le quatrième problème pour le discours chrétien est que les contemporains espèrent une parole
                  pour eux ou sur eux, alors que les Eglises parlent de Dieu.
               

Si la théologie retrouvait les ressources de la bénédiction, elle bénéficierait d’une
                  entrée plus existentielle, plus personnelle, plus liée à l’ici-bas, plus proche des
                  capacités et des aspirations humaines.
               

En effet, les textes bibliques évoquant des bénédictions permettent d’en décrire les
                  caractéristiques ainsi :
               


	
–Une bénédiction se situe à des moments de « voyage » ou de changement, de crise, de
                        crainte de l’inconnu : Dieu offre confiance et protection (p. ex. : la bénédiction
                        d’Abraham).
                     



	
–Bénir n’est pas réservé à des personnes du clergé. Mais pour que cette bénédiction
                        soit reçue, il faut que la personne bénissante ait une autorité reconnue par celui/celle
                        à qui elle s’adresse.
                     



	
–Les bénis ne sont pas passifs pour autant, car une autre action devient possible aussi
                        pour eux : « être une bénédiction » pour les autres (selon la mission confiée à Abraham).
                        Il y a donc bien une coopération attendue des croyants, alors qu’il n’y a pas de coopération
                        possible pour le salut.
                     



	
–La bénédiction est importante dans la durée, alors que le salut est unique et réalisé
                        une fois pour toutes. L’image de Dieu s’y voit changée : il n’est pas un Dieu supérieur
                        qui donne tout sans complément humain, mais un Dieu qui veille et qui poursuit son
                        œuvre auprès des humains qui répondent par leur propre action bénissante.
                     



	
–Une théologie de la bénédiction soulignera l’importance de la corporéité : une bénédiction
                        peut être seulement une parole, ou un comportement, parfois un geste, mais dans tous
                        les cas, elle « marque » toute la personne et ainsi permet de vivre une « expérience »
                        qui ouvre son horizon.
                     



	
–Elle manifeste l’importance de la personne à qui elle est adressée spécifiquement,
                        et ainsi est comprise comme étant plus proche de sa vie que les paroles liées au salut.
                     





La bénédiction constitue une aide pour accompagner ceux qui se trouvent dans des passages
                  difficiles de leur vie, lorsque des crises les assaillent ou lorsque l’angoisse les
                  guette, et notamment dans les situations de fin de vie. Que peut-on faire ? Chacun, pas seulement les clercs ou les spécialistes du religieux, peut toujours
                  et de manière répétée, sans grande cérémonie ou rituel, bénir !
               

D’une certaine façon, c’est ce que font tous les accompagnants : les aumôniers, les
                  psychologues, les soignants, les visiteurs, en étant présents jusqu’au bout, en supportant
                  avec les malades leurs détresses et parfois la dernière grande épreuve. Comme le mystérieux
                  personnage au gué de Yabbok, ceux qui accompagnent se « roulent dans la poussière »
                  de la misère humaine avec ceux qu’ils entourent de leur soin.
               

Mais il faut ajouter, en régime chrétien, que la théologie de la bénédiction ne peut
                  pas s’épuiser en elle-même. Elle nécessite l’articulation à l’affirmation du salut,
                  afin de ne pas risquer de devenir une action ponctuelle mais sans force qui occulterait
                  les ombres d’une vie et les angoisses de l’après-vie.
               

En particulier dans l’accompagnement en fin de vie, la souffrance spécifique du départ
                  ultime nécessite de comprendre la bénédiction à la lumière de la justification, du
                  salut de Dieu. Ceci confère une dimension subversive à la théologie de bénédiction,
                  qui va au-delà de la simple écoute empathique. Il ne suffit pas d’être béni, il est
                  aussi nécessaire de pouvoir remettre ses échecs et de vivre du pardon et de la réconciliation
                  offerts par Dieu en Jésus-Christ.
               

2. Etre béni rend capable de bénir

1er mouvement : dire du bien à l’autre et le faire ?
               

Dire du bien est d’abord ce qu’un humain peut donner de bon à un autre : soutien et
                  courage. Tous les peuples connaissent des actions ou des paroles qui reconnaissent
                  autrui, qui lui expriment qu’il appartient à une communauté et qu’il y est reçu. Il
                  était largement usité d’ailleurs d’utiliser, pour se saluer, des formules d’inspiration
                  religieuse : « Grüss Gott », « salut », ou le tristement célèbre « Heil » !
               

Quelle serait alors la spécificité chrétienne ? Elle va bien au-delà de « dire à l’autre
                  qu’il est bien », que les humains peuvent se dire et se souhaiter entre eux. Bénir
                  au sens chrétien, c’est se placer dans la parole agissante de Dieu. Selon la Genèse,
                  Dieu crée par sa parole agissante : il dit, et cela est. Mais à la suite de la création
                  s’ajoute sa bénédiction. C’est un autre acte ; la création a sa propre dynamique,
                  mais Dieu approuve la force des créatures et les encourage. Ainsi selon Gn 1,22 et
                  Gn 1,28, après la création des animaux et après celle de l’Homme, il leur donne la
                  responsabilité de « croître et multiplier » et leur accorde pour cela sa bénédiction.
               

Dans d’autres passages de l’Ancien Testament, la bénédiction a une fonction différente :
                  l’élection pour une mission particulière, comme celle adressée à Abraham en Gn 12,1-3,
                  est une bénédiction répétée à plusieurs reprises et qui sera transmise aux fils de
                  la promesse (Gn 27). Cette bénédiction, qui confirme l’élection et qui confère aussi
                  force de vie et de prospérité, est réservée, à tel point que selon Gn 27 Jacob doit
                  la voler à son frère aîné. Mais Esaü demande : « Bénis-moi aussi mon père ! », et
                  face aux pleurs d’Esaü, Isaac trouve une formule seconde, valant pour celui qui n’a
                  pas reçu l’élection principale. Il est intéressant de voir que cette formule narrative
                  donne sens à son destin loin de la terre et au service de son frère, avec pourtant
                  aussi une promesse de libération (27,39-40). Mais l’importance de l’élu est particulière,
                  à tel point que la bénédiction est doublée d’une malédiction (12,29) : « Maudit qui
                  te maudira, béni qui te bénira ! » L’accompagnement fidèle et sans faille de Dieu
                  y est d’ailleurs signalé sur le mode de la malédiction : les peuples qui ne respecteront
                  pas le peuple élu seront maudits (Gn 12,3 et 12,29 ; Nb 22–24) ! Mais c’est aussi
                  parce que sera confiée une mission particulière à ce peuple-ci : que toutes les familles
                  de la terre soient bénies en lui (12,3). Dans ce cas, elle inaugure l’élection du
                  peuple hébreu : Gn 12,1-3, qui est liée à une mission : « Je te bénirai – sois une
                  bénédiction ».
               

Mais dans les livres d’inspiration cultuelle comme le Deutéronome, cette alliance
                  avec Dieu devient encore plus conditionnelle. Elle dépend de l’obéissance à la Loi
                  de Yahwé, comme en témoigne Dt 30 et le choix entre deux voies : la voie de bénédiction
                  ou de malédiction, où il s’agit pour le peuple de « choisir la vie ». Ce peuple est
                  en effet, après les longues années de traversée du désert, devenu sédentaire dans
                  le « pays où coule le lait et le miel », et la promesse de vie nécessite d’être accompagnée
                  d’une certaine éthique de vie respectueuse du prochain et de Yahwé. La bénédiction
                  prend aussi des aspects plutôt cultuels et rituels, comme le montre la formule accordée
                  à Aaron selon Nb 6,22-27, que les Eglises chrétiennes ont reprise pour clore leur
                  culte.
               

Il est important de constater que, selon le contexte et l’intention, les paroles prennent
                  un sens différent, et qu’il faut aussi différencier la formulation, l’acte, la force
                  transmise, la personne qui transmet, et l’effet attendu. La bénédiction ne peut être
                  prise au sérieux si elle est une simple parole banalisée et décontextualisée (comme
                  dans les contextes anglo-saxons qui sèment à tout vent l’expression consacrée et insignifiante
                  « God bless you ! »).
               

Dans le Nouveau Testament s’exprime une continuité, comme l’explique Ga 3,14 : « Afin
                  qu’aux païens passe dans le Christ Jésus la bénédiction d’Abraham », mais aussi une
                  différence. Avec Jésus-Christ intervient une autre dominante : la bénédiction, c’est
                  le Royaume de Dieu qui s’est approché, dorénavant présent en Jésus lui-même. L’accepter,
                  c’est entrer dans le domaine de souveraineté de Dieu. Ainsi en témoigne notamment
                  l’agir de Jésus envers les malades et les exclus. Les exorcismes expriment cette force
                  qui libère les humains immédiatement ! Ainsi, dans l’épisode où Jésus bénit les enfants,
                  il n’est pas un saint homme qui transmet sa force à la manière dont un ancien bénit
                  la jeunesse. Bien plus, il accorde par sa présence la bénédiction messianique, qui fait de ceux qui la reçoivent les participants au Royaume de Dieu.
               

Il faut ici poser un garde-fou très important contre les risques de superstition et
                  d’interprétation magique. Car si la bénédiction est une action et une parole performative,
                  qui offre ce qu’elle annonce, ce signe efficace n’est pas pour autant une parole magique. Qu’est-ce que la magie ? Une action magique serait l’efficacité garantie par un
                  certain type de « formule », ou un certain geste, accompli par une certaine personne,
                  qui agit quel que soit l’interlocuteur, de sa propre force, et quelle que soit la
                  réaction du récipiendaire. Or Jésus demande presque toujours quel est le souhait de
                  son interlocuteur, et l’action est suivie d’une réaction, d’une réponse (ou d’une
                  non-réponse !). Car la bénédiction biblique n’est pas magique, elle implique la nécessité
                  de l’interprétation. C’est pourquoi Jésus, en accordant la guérison demandée, donne
                  une parole qui en précise le sens : ce n’est pas seulement la force divine, mais de
                  l’autre côté la foi de la personne bénie qui entrent ensemble en œuvre : « Ta foi
                  t’a guéri ». Un geste seul risque d’être sacralisé et de se voir attribuer un sens
                  figé, alors que la parole qui l’accompagne et qui donne pouvoir de réponse à l’autre
                  est décisive(8).
               

Dans ce premier mouvement, c’est la parole et l’action d’une personne autorisée, ou
                  faisant autorité, qui est agissante, et de ce fait l’importance de la médiation de
                  cette personne, car on ne peut se donner une bénédiction à soi-même. Mais ceci entraîne
                  le risque d’un attachement superstitieux à des personnes, alors que bibliquement les
                  médiateurs ne sont que mandatés par Dieu et que leur action est primordiale par rapport
                  à leur personne. D’où le second accent à porter sur la foi, ou du moins sur la réponse
                  attentive de la personne bénéficiaire.
               

2e mouvement : recevoir la bénédiction
               

« Que les clans se laissent bénir en toi » (Gn 12,3b) : ce second mouvement consiste
                  à accepter la bénédiction, ce qui est également difficile, puisque ceci revient à
                  reconnaître qu’on la doit à d’autres, et pour les chrétiens la bénédiction affirme
                  qu’on se reçoit « d’un » Autre, donc que l’on n’est pas Dieu soi-même. Comme l’exprime
                  Fulbert Steffensky, la bénédiction est
               


le lieu le plus dense de l’expression judéo-chrétienne de la foi, parce qu’y est exprimé
                     de manière dramatique ce qu’est la grâce : ne pas avoir à gagner ce dont on vit en
                     vérité ; ne pas se laisser fasciner par ses propres doutes, par la fragmentation de
                     sa propre vie […]. La bénédiction nomme Dieu. Quiconque nomme Dieu n’a pas besoin
                     d’être dieu lui-même(9).
                  



Dans cet esprit, soulignons l’importance de la thématique du « nom » de Dieu, qui
                  symbolise sa présence, comme dans Ex 20,24b : « En tout lieu où je rappellerai mon
                  nom, je viendrai à toi et je te bénirai. »
               

3e mouvement : bénir Dieu (eulogia)
               

Plus inattendue en régime chrétien est la formule inversée : « Bénir Dieu » ! Il s’agit
                  pourtant d’une formule courante dans l’Ancien Testament. Bénir Dieu est synonyme de
                  « rendre » grâce, reconnaître ce qui est reçu. Le christianisme déjà primitif connaît
                  aussi la bénédiction de table et des éléments (l’eau, le pain, l’huile, le fromage,
                  les olives, bénis par l’évêque). Il ne s’agit pas seulement de reconnaissance, mais
                  aussi du rappel que toute la création participe au combat contre les puissances destructives,
                  et nécessite que la puissance divine qui lutte contre le chaos s’inscrive concrètement
                  dans le monde créé.
               

La formule de bénédiction de Dieu se trouve dans différents types de prières, surtout
                  liturgiques, et sous l’influence du judaïsme qui bénit le « Nom » de Dieu. En effet,
                  ceci exprime la forme centrale de prière qu’est la louange et la mémoire de toute
                  l’œuvre de Dieu. Mais cette forme pose aussi une question difficile : comment Dieu
                  agit-il dans « ma » vie ? S’il est accessible même aux croyants peu aguerris de voir
                  dans la bénédiction une forme générale et continue de la création, il n’est pas si
                  simple de recevoir une bénédiction et de la reconnaître pour soi personnellement. L’on reconnaît aussi dans l’Ancien Testament le manque de l’attention divine : c’est
                  la fonction de la plainte. Là où l’expérience de la bénédiction de Dieu fait défaut,
                  la plainte l’exprime, parfois avec détresse et même violence, comme le montrent les
                  psaumes appelant Dieu au secours, ou le sommant de « se souvenir » des siens, voire
                  d’aider à détruire les méchants. L’importance de l’intercession y prend aussi tout
                  son sens, comme force de toute une communauté de prière, où tous se portent mutuellement.
                  Car l’absence visible de signes de bénédiction ne signifie pas que celle-ci soit absente !
                  Pour Luther, la souffrance et l’échec peuvent même être des « masques » cachant la
                  bénédiction éternelle, qui n’est pas dépendante d’une visibilité ou d’une expérience
                  sensible. La foi « voit » au-delà des manques qu’elle est bénéficiaire et peut en
                  rendre grâce.
               

Or, il est significatif que nombre de contemporains attribuent plus d’attention à
                  un possible pouvoir de la malédiction sur eux qu’à la force positive de la bénédiction !
                  Certains éprouvent même une crainte incontrôlable de la malédiction (ou des expressions qui
                  lui sont proches : le châtiment, l’abandon, l’arbitraire). Selon Claus Westermann,
                  auteur d’un travail pionnier sur la bénédiction(10), celle-ci a perdu son importance dans le christianisme, notamment du fait que la
                  malédiction est devenue un interdit, un tabou, d’où l’inutilité et la perte de force
                  de la bénédiction. Cet avis de Westermann demande aujourd’hui à être revu, car dans
                  le monde actuel on assiste à un retour en force de la crainte de la malédiction, de
                  pair avec le besoin de bénédiction. L’on peut en trouver la trace chez ceux qui craignent
                  les actions vengeresses des ancêtres défunts, mais aussi dans des peurs superstitieuses,
                  tout comme dans la peur d’un « châtiment » ou d’une forme de fatalité du destin. Dans
                  l’accompagnement aussi il est important de ne pas sous-estimer l’importance du combat
                  poursuivi contre de telles puissances de destruction et de chaos dans une vie, d’où
                  la nécessité de formuler la force qui est donnée, en rappelant l’œuvre de Dieu, en
                  le « bénissant ».
               

4e mouvement : transmettre la bénédiction
               

Dans Nb 6,22-27, la bénédiction d’Aaron est donnée par Yahvé avec l’ordre de bénir
                  le peuple, et cet ordre se termine au v. 27 par la demande aux prêtres : « Qu’ils
                  mettent ainsi mon nom sur les Israélites et je les bénirai. » Mettre le nom va ici
                  de pair avec la puissance de bénédiction de la « part de Dieu » ou « au nom de Dieu ».
                  Dieu veut que les hommes lui correspondent en bénissant aussi leurs semblables, avec
                  le nom de Dieu, ce que nous faisons couramment dans l’Eglise. Les croyants signifient
                  par là – et cela est renforcé par le geste des mains étendues – qu’ils ne sont que
                  les transmetteurs de ce dont ils sont aussi bénéficiaires. C’est en ce sens qu’il
                  est liturgiquement plus cohérent d’étendre les mains vers la communauté ou les personnes
                  que de les lever en s’incluant dans les destinataires : le transmetteur accorde ce
                  qui lui est donné. Une telle bénédiction n’est pas une parole agissante par la vertu
                  (ou le grand nom) des personnes, mais elle est l’imploration que Dieu accomplisse
                  ce qui vient de lui, et ses fruits dépendent de la foi des récipiendaires.
               

Transmettre la bénédiction est aussi convertir le processus destructif : même si se
                  manifeste la tentation de la malédiction, celle-ci est à transformer en vœu positif :
                  « Bénissez ceux qui vous persécutent. Bénissez et ne maudissez pas » (Rm 12,14). En
                  ce sens, la bénédiction relève aussi d’une posture prophétique, capable de transformer
                  les réactions naturelles et humaines en d’autres manières de vivre, selon une nouvelle
                  exigence, une transformation des valeurs.
               

3. Au cœur de l’accompagnement chrétien : une bénédiction abritée dans la justification/la
                  grâce
               

5e mouvement : le surplus de bénédiction reçu comme tâche
               

Il n’existe pas de « droit » à la bénédiction, qui demeure un don dont on ne dispose
                  pas. Mais néanmoins, si tous les humains sont égaux face à la bénédiction comme don,
                  l’on peut quand même se demander si certains ne sont pas avantagés : ne peut bénir
                  que la personne qui « représente » quelque chose, qui fait autorité pour l’autre.
                  Inversement, cette personne qui fait autorité pourrait aussi refuser une bénédiction,
                  expérience si douloureuse pour ceux qui l’espèrent que ceci peut être presque considéré
                  comme un rejet personnel !
               

De ce fait se cache à l’arrière-plan un enjeu de pouvoir : qui peut bénir, et peut-on
                  tout bénir, et si tel est le cas, bénir la personne signifie-t-il bénir ce qu’elle
                  fait ? Nous l’avons dit précédemment, la bénédiction peut à ce point être banalisée
                  et même bagatellisée qu’elle en vient à être lancée à la cantonade et servir de faire-valoir
                  à tout, qu’il s’agisse d’objets, d’animaux, de situations, de relations, ou de simples
                  slogans publicitaires, narcissiques, démagogiques, politiques !
               

Tout est bénissable ! Mais il n’est pas bon de tout bénir. En réalité, ceux qui sont
                  concernés sentent bien lorsqu’une bénédiction provient d’une vraie démarche spirituelle
                  et d’un vrai « combat » contre les réalités chaotiques de l’humain, comme on le constate
                  chez Jacob. Si des critères sont nécessaires pour un discernement officiel dans des
                  demandes de bénédictions et relèvent de la responsabilité des Eglises qui « cautionnent »
                  par une bénédiction publique certaines situations, la bénédiction individuelle et
                  liée à des situations personnelles nécessite bien plus une attention particulière
                  aux besoins et aux réactions de la personne concernée.
               

Dans le domaine de l’accompagnement personnel se pose plutôt le problème de l’autojustification,
                  le risque de la conception d’une bénédiction comme « laissez-passer » qui permet de
                  se considérer béni, quel que soit ce que l’on a été. Certes, une telle bénédiction
                  sous la forme d’une acceptation inconditionnelle de la personne est nécessaire. Mais
                  la personne n’est pas la somme de ses actes et dans toute vie se révèlent des échecs,
                  des incapacités, des ombres, des fautes. La parole d’acceptation de la personne permet
                  alors à celle-ci de livrer à cette bénédiction ce qui pèse sur sa conscience, et si
                  elle est encore en mesure de le faire, de réconcilier ce qui peut l’être. Car la bénédiction
                  biblique est aussi accompagnée d’une tâche, d’une responsabilité, ou d’une parole
                  d’envoi.
               

Dire la bénédiction – et dans ce cas transmettre l’affirmation de la grâce de Dieu
                  – n’est pas occulter l’exigence de l’Evangile. Ainsi, l’on peut considérer les Béatitudes
                  comme des formes de bénédiction. Mais elles ne sont précisément pas l’acceptation
                  naïve d’un état de statu quo, mais la force conférée à des personnes particulièrement engagées et outragées à
                  cause de la radicalité de leur vie. Une vie « réussie » qui serait mesurée à ce critère
                  n’est pas à voir selon des catégories morales ou un programme social, mais selon la
                  conformation à Jésus-Christ, dans l’espérance mais aussi dans la souffrance ! Les
                  vies des personnes visées dans les béatitudes sont aux yeux de la société des vies
                  apparemment en échec : ceux qui pleurent, ceux qui sont persécutés, ceux qui sont
                  pauvres, ce ne sont pas des destins socialement reconnus ! Or ici les paroles de bénédiction
                  ne signent pas ces états de vie en soi, mais soutiennent un engagement fait dans l’abandon
                  en confiance à Jésus-Christ, et qui ne recherche rien pour soi. Elles confèrent une
                  force particulière pour ces destins difficiles, et finalement ne se manifestent pas
                  forcément spectaculairement, comme ce serait le cas dans une théologie de la prospérité,
                  mais dans la fécondité de ces destins.
               

En fin de vie, la tâche se profile autrement : il n’est plus nécessaire d’espérer
                  une bénédiction en vue d’une tâche, mais une aide face à la souffrance de la perte
                  imminente de tout, ou de la lente perte des repères identitaires. La fin de vie apporte
                  une souffrance particulière, celle de l’abandon de tout. Une question lancinante peut
                  être le sens de ce qu’on a vécu, les amertumes, frustrations, culpabilités, voire
                  la crainte de ce qu’on a « raté ». Soit toute cette ombre est occultée, soit elle
                  est refoulée et de ce fait, ronge la personne. Affirmer trop rapidement et trop massivement
                  la bénédiction risque de n’être que l’enrobage superficiel qui occulte les « ombres »
                  d’une vie, et qui de ce fait ne parvient pas jusqu’aux racines de l’angoisse. C’est
                  pourquoi, si le spiritual care exprime la qualité de l’ensemble des attentions et des soins prodigués à chaque personne,
                  il y a un apport particulier dans l’accompagnement croyant (lorsqu’il est souhaité
                  et adéquat) ; il consisterait à replacer la puissance de la bénédiction dans l’œuvre
                  de Jésus-Christ comme don du salut.
               

Mouvement final : l’abandon à la bénédiction abritée dans la justification

C’est pourquoi je conclus sur la nécessité, en perspective chrétienne, d’une bénédiction
                  qui puise à la justification, au don du salut. Il s’agit pour la personne d’entendre
                  avec force que la grâce de Dieu « rachète » celui qui s’y confie, avec ce qui a été
                  en échec dans sa vie. Un réel abandon à la grâce de Dieu porte vers une bénédiction
                  qui ne cherche pas à enjoliver ou à valoriser la personne, mais à dire l’espérance
                  d’une « nouvelle création » que Dieu peut lui accorder, même face à la mort. A la
                  lumière de cette rédemption accomplie non par des vertus humaines mais en Jésus-Christ,
                  la personne peut reconnaître ses torts, demander pardon si cela est encore possible,
                  ou s’en remettre à Dieu pour tout. Particulièrement, les personnes qui ont occulté
                  cela toute leur vie en s’étouffant dans le travail ou dans le divertissement peuvent
                  dans la crise de fin de vie trouver la force de remettre leurs incapacités.
               

Dans l’accompagnement, la bénédiction portée par le salut ne signifie pas bénédiction
                  de tous les choix de la personne, mais une interconnexion entre l’histoire de Dieu
                  et l’histoire de la personne, où Dieu prend en charge l’histoire même des échecs.
                  Le philosophe Richard Schaeffler l’exprime ainsi :
               


C’est pourquoi le fait d’être tiré de sa misère est, dans un contexte religieux, une
                     expérience qui a valeur de témoignage. Que l’histoire des fautes et des souffrances
                     humaines fasse partie intégrante de l’histoire de Dieu avec l’homme montre justement
                     combien sont solidement unies l’une à l’autre l’histoire divine et l’histoire humaine(11).
                  



La personne qui lutte aux côtés des malades peut ainsi se faire l’écho d’une parole
                  puissante et agissante, qui en disant à la personne ce à quoi elle est appelée « en
                  vérité », rend capable de vivre ou de se préparer à mourir. Et comme pour Jacob, la
                  bénédiction qui dit à la personne – quoique blessée – la vérité de sa vie et la relève.
               




Notes

(1) Tanguy CHÂTEL, Vivants jusqu’à la mort. Accompagner la souffrance spirituelle en fin de vie, Paris, Albin Michel, 2013. Il part d’une critique de la fameuse pyramide des besoins
                  de Maslow (pp. 89-92), pour développer plus loin les formes de souffrance, plus exacerbées
                  encore en fin de vie.
               

(2) Ibid., pp. 33-40.
               

(3) La démonstration est faite dans le chapitre IV, « Approches du spirituel », et aboutit
                  à un schéma (pp. 131-160), et se concrétise dans un schéma ressemblant à une grande
                  fleur dont le centre est le besoin spirituel, les pétales issus de ce cœur étant les
                  courants philosophiques, humanistes ou les religions (p. 158).
               

(4) Ibid., p. 160.
               

(5) Ibid., pp. 170-171.
               

(6) Deux exceptions : Magdalene L. FRETTLÖH, Theologie des Segens. Biblische und dogmatische Wahrnehmungen, Gütersloh, Kaiser/Gütersloher Verlagshaus, 1998 ; Dorothea GREINER, Segen und Segnen. Eine systematisch-theologische Grundstellung, Stuttgart, Kohlhammer, 1998.
               

(7) Tanguy Châtel mentionne l’idée sans s’y intéresser, alors que cette interprétation
                  répond bien à la question de l’étrangeté de la demande !
               

(8) On peut en voir un exemple dans l’accompagnement des grands malades : la famille
                  hésite souvent à appeler le prêtre ou le pasteur, car sa simple venue leur paraît
                  déjà signe de mort imminente, alors que son accompagnement pourrait être perçu positivement.
                  Ce soupçon de mort imminente, presque superstitieux, est sans doute lié à l’habitude
                  ancienne d’accorder « l’extrême onction » (l’expression est significative), aujourd’hui
                  pourtant « sacrement des malades », qui peut être administré avant la dernière extrémité.
               

(9) Fulbert STEFFENSKY, « Segnen. Gedanken zu einer Geste », Praktische Theologie 82, 1993, pp. 2-11, ici : p. 4s. : « die dichteste Stelle der christlich-jüdischen
                  Glaubensäusserung, weil… dramatisiert wird, was Gnade ist : nicht erringen müssen,
                  wovon man wirklich lebt ; sich nicht bannen lassen durch die eigenen Zweifel, durch
                  die Zersplitterung des eigenen Lebens… Der Segen nennt Gott. Wer Gott nennt, braucht
                  nicht selber Gott zu sein. »
               

(10) Claus WESTERMANN, Der Segen in der Bibel und im Handeln der Kirche, München, Kaiser, 1992.
               

(11) Richard SCHAEFFLER, Le langage de la prière. Essai d’analyse philosophique, Paris, Cerf, 2003, p. 108s.
               









Chapitre 13

Y a-t-il une théologie de la souffrance face à la fin de vie ?

Marie-Jo Thiel


Introduction

Toute théologie parle de l’être humain autant que de Dieu. « Le divin, rappelle Jürgen
                  Moltmann, est la situation dans laquelle l’homme s’éprouve, se développe et se forme.
                  Théologie et anthropologie sont en relation réciproque. »(1) Autant dire qu’une théologie où celui qui est confessé Fils de Dieu meurt sur une
                  croix, une théologie du « Dieu crucifié » selon l’auteur allemand, conduit à une anthropologie,
                  et partant à des considérations éthiques en particulier sur la fin de vie, la manière
                  de mourir et d’accompagner les mourants ; réciproquement, il faut reconnaître aussi
                  que la manière d’envisager l’être humain influence la compréhension de Dieu. Et c’est
                  sur les seuils et les frontières que s’évaluent et se vérifient la valeur des discours
                  théologiques et anthropologiques et leurs rapports réciproques. La fin de vie est
                  ainsi un lieu par excellence, un lieu difficile et mystérieux, qui n’a cessé au cours
                  des âges d’alimenter des réflexions de tous ordres, plus ou moins élaborées, jusqu’à
                  des ars moriendi, des « arts du mourir ».
               

Fondé sur la Bonne Nouvelle inouïe de la résurrection du Fils de Dieu Père dans l’Esprit,
                  le christianisme a d’emblée intégré une parole sur la vie et la mort des croyants,
                  et s’est montré particulièrement productif : « S’il n’y a pas de résurrection des
                  morts, Christ non plus n’est pas ressuscité, notre prédication est vide et vide aussi
                  votre foi » (1 Co 15,13-14). Car, écrit encore l’apôtre Paul, « si nous sommes morts
                  avec Christ, nous croyons que nous vivrons aussi avec lui. Nous le savons en effet :
                  ressuscité des morts, Christ ne meurt plus ; la mort sur lui n’a plus d’empire » (Rm 6,8-9).
               

L’annonce est fabuleuse, mais que signifie-t-elle concrètement quand l’être humain
                  souffre et meurt ? Le cœur passionné de la foi chrétienne est-il directement saisissable,
                  appropriable, ou demeure-t-il à jamais à distance, invitant à un travail herméneutique
                  toujours à recommencer, au service d’une foi qui ne s’impose pas mais se propose,
                  et au service d’une humanité qui se regarde différemment selon les temps et les cultures ?
                  Une distance ni infinie ni nulle, qui est celle qui nous sépare autant qu’elle nous
                  relie à Christ mort et ressuscité, pour ouvrir la voie à une relation authentique
                  qui ne verse pas dans la confusion. Grâce et au prix de cette distance, les récits
                  fondateurs éclairent les vécus humains et, réciproquement, le souffrir et mourir de
                  l’être humain permettent de comprendre de manière renouvelée les textes fondateurs.
               

En focalisant notre réflexion sur la souffrance en/de fin de vie, nous nous situons
                  de surcroît en un lieu particulièrement stratégique où l’on mesure combien l’évolution
                  de la médecine moderne rejaillit sur la compréhension de l’homme et de Dieu, et combien
                  celle-ci, marquée par les développements biotechnologiques des dernières décennies
                  mais aussi par l’événement de la Shoah, trouve là une instance critique pour des théories
                  plus anciennes, dont certaines restent prégnantes aujourd’hui.
               

Le titre de cette contribution est à lui seul éloquent ! Y a-t-il une théologie de
                  la souffrance face à la fin de vie ? Sans doute n’aurais-je pas personnellement osé
                  une telle question, mais c’est un théologien protestant qui l’a mise au programme…
                  Et elle ne manque ni d’impertinence ni d’ambiguïté sans doute volontaire ! L’expression
                  « théologie de la souffrance » ne pointe-t-elle pas encore et toujours vers une interprétation
                  doloriste de la passion du Christ, vers des théodicées et justifications diverses
                  du mal, de la mort, de la souffrance ? Questions redoutables et redondantes à travers
                  les siècles, car si le mal ne vient pas de Dieu, il vient donc d’ailleurs, mais d’où ?
                  Est-ce plus consolant ? Dieu laisse-t-il faire quand des humains souffrent ? Faut-il
                  que Dieu soit impassible, immuable, selon la perspective de l’Antiquité grecque, pour
                  assurer à l’être humain de participer un jour à sa vie éternelle, dans la même impassibilité ?
                  Ou le Dieu de Jésus-Christ se manifeste-t-il d’abord comme com-patissant, révélant
                  un pâtir-divin-avec l’humain souffrant et mourant ? Et quand, parmi d’autres, les
                  éthiques du care mettent l’accent sur une juste appréhension de la vulnérabilité comme porosité existentielle
                  et que le théologien(2) relie celle-ci à et en Dieu lui-même, qu’est-ce à dire ? Comment la théologie se
                  saisit-elle de cette compréhension de l’être humain dans le discours de raison qu’elle
                  professe sur Dieu ?
               

Le titre de cette contribution pose donc bien des défis à la théologie quand elle
                  réfléchit à l’être humain confronté à la souffrance et à la mort, et à l’apport qui
                  devrait être celui du christianisme. J’approfondirai trois points en me situant avant
                  tout en théologienne. Je reviendrai d’abord sur les mots du titre pour montrer combien
                  l’ambiguïté du vocabulaire nourrit déjà des réflexions diverses, antagonistes, rejoignant
                  des présupposés anthropologiques non élucidés. Dans une deuxième partie, je ferai
                  l’hypothèse que le discours théologique autour de la souffrance et de la mort a été
                  récemment infléchi de façon majeure d’abord par la réflexion initiée par la Shoah et ensuite par celle nourrie par la médecine biotechnologique moderne, sans entrer
                  cependant dans les détails. Enfin j’évoquerai quelques points cruciaux de l’accompagnement
                  chrétien en fin de vie.
               

1. Souffrance de fin de vie et théologie

Souffre-t-on en fin de vie ? La question titrant cette contribution l’insinue, rejoignant
                  bien des préjugés communs manifestes dans les sondages d’opinion où la mort peut être
                  souhaitée par « peur de la souffrance ». Le débat actuel autour de la fin de vie le
                  rappelle assurément. Quant au plan théologique, l’idée de parler de « théologie de
                  la souffrance » ne suggère-t-elle pas également que cette souffrance serait grâce,
                  moyen pédagogique ou de purification, envoyé par Dieu ?… Les trois termes de ce titre
                  – souffrance, fin de vie et théologie – s’articulent-ils nécessairement ?
               

La souffrance en fin de vie ?

Quand la vie approche de son terme, est-ce douloureux ? Est-on confronté à une souffrance
                  spécifique ? Parfois, la mort est attendue et le mourant n’a mal nulle part (l’éventuelle
                  douleur est traitée ou inexistante) ; tout au plus manifeste-t-il de l’impatience
                  ou une inquiétude existentielle qui, à l’approche de la fin de vie, peut parfois s’aiguiser.
                  Si souffrance il y a, elle peut être physique – et dans ce cas, se pose la question
                  médicale des antalgiques – ou encore psychologique et/ou spirituelle, car toute mort,
                  même dans la foi, garde un caractère vertigineux qui peut se traduire par une souffrance
                  que je qualifierai alors de « destinale » dans la mesure où elle engage le sens final
                  d’une existence. Elle peut se traduire par un sentiment de disproportion entre la
                  faiblesse la plus grande en son corps et cette responsabilité ultime devant « ma »
                  mort à vivre ou, pour certains, à refuser (euthanasie) ; elle peut se traduire par
                  de l’angoisse à laquelle on répond par le déni, la fuite, la dépression, le marchandage(3)… Ce peut être aussi une certaine fébrilité devant le devoir d’apposer la dernière
                  brique à son existence et de lui donner son sens ultime ; voire de se réconcilier
                  avec quelqu’un, et pour le croyant de se « savoir en état » (ou non) de rencontrer
                  Dieu… Celui/celle qui est sur le départ peut alors vivre une expérience paradoxale :
                  sentiment d’être vivant alors que la vitalité extérieure de la vie le quitte et le
                  recourbe sur une grandissante fragilité, sérénité en dépit de la blessure mortelle
                  de la vulnérabilité.
               

La souffrance est aujourd’hui mieux maîtrisée sur le plan médical. Mais il demeure
                  souvent cette inquiétude informe, sentiment douloureux voire angoisse, car il faut
                  quitter les siens, se séparer du connu pour un inconnu (voire un néant). Temps d’entre-deux
                  étrange, non forcément sans fécondité, surtout quand la parole reste possible, où
                  l’esprit convoque des personnes ayant compté dans sa vie, des auteurs ayant imprégné
                  sa pensée personnelle, des paroles méditées à telle ou telle occasion, versets bibliques
                  ou sentences de sagesses, des échanges avec d’autres… Toutes choses susceptibles de
                  nourrir la pensée qui vagabonde et d’offrir à qui se tient là des graines de vie pour
                  une vie continuée. La douleur peut devenir souffrance tandis que la souffrance, à
                  force de durer, peut s’évanouir en cet ultime sentiment de faiblesse qui n’en reste
                  pas moins habitée par la vie intérieure, étape de croissance à l’orée de la mort vertigineuse
                  qui consacre une vie, un rôle familial et social, une foi, une confiance, une amitié.
               

L’accompagnement de fin de vie tente d’y répondre, conscient que chacun vit ses derniers
                  moments de manière unique et singulière. Mourir, c’est pour chacun la première et
                  la seule fois. Et la mort est le lieu par excellence du non-savoir. Il ne faut donc
                  jamais aller trop vite en besogne, pas même sur le plan de la foi. Comme l’a souligné
                  Adolphe Gesché, « le risque est grand d’instrumentaliser Dieu, d’en faire une utilité,
                  de le mettre au service du sens, voire à sa remorque. Affirmer sans plus que Dieu
                  est le sens du sens, c’est faire fi de la consistance du sens. »(4) A force de relier la souffrance au péché, la tradition chrétienne n’a bien souvent
                  considéré la fin de vie que comme le moment de la conversion ultime, du salut que
                  l’on pourrait (et qu’il faudrait) quasiment imposer au mourant comme LE sens susceptible
                  de favoriser une fin sereine, voire de rassurer (aussi) l’entourage. Le salut est
                  certes important, a fortiori quand on est en fin de vie, mais la perspective chrétienne ne se résume pas à la
                  sotériologie.
               

Une « théologie de la souffrance » ?

L’expression est pour le moins ambiguë. Le génitif « de » peut être compris de deux
                  manières qui ne se valent pas mais peuvent s’interpénétrer en partie : théologie « de »
                  peut signifier qui s’origine dans la souffrance, à l’instar des « théologies de la croix » s’appuyant sur la Croix
                  du Christ ; il peut aussi indiquer une théologie qui répond à la souffrance. Dans la première acception, l’on accorde un primat (et éventuellement
                  une valeur) à la souffrance ; dans la seconde, c’est la théologie qui est première,
                  éventuellement pour contrer la souffrance ou une certaine souffrance, mais la perspective
                  est plus vaste que la seule souffrance. L’on est donc devant deux perspectives qui
                  peuvent être diamétralement opposées, où la première reste peut-être aujourd’hui encore
                  la plus prégnante, malgré les critiques dont elle fait l’objet.
               

Dans cette théologie découlant de la souffrance, on met l’accent d’abord sur la souffrance, la finitude et la mort que
                  la créature humaine doit accueillir et faire siennes afin de communier aux souffrances
                  du Christ et de puiser à la source de son salut. Dorothee Sölle en rappelle les idées-forces
                  qu’elle tire de son travail d’enquête sur « la souffrance et la maladie vues à travers
                  la littérature religieuse d’édification » :
               


La souffrance vient de la main de Dieu. Entre le péché et la maladie, il y a un lien
                     trop souvent méconnu. Le péché est la racine la plus profonde, la plus authentique,
                     de la maladie. Le malade méconnaît cette cause essentielle de sa maladie et attribue
                     sa souffrance à des « circonstances extérieures », à des « causes naturelles ». Une
                     pleine santé n’existera que dans le Royaume à venir. La maladie offre une occasion
                     formidable de grandir et de mûrir intérieurement. Ne sentez-vous pas, justement quand
                     vous êtes malade, comment Dieu est à l’œuvre en vous ? La grâce de la souffrance est
                     plus précieuse que la guérison corporelle. La souffrance est le moyen pédagogique
                     employé par le Dieu d’Amour pour nous sauver…(5)



Et l’article « Souffrance » du Petit dictionnaire de théologie catholique de Karl Rahner et Herbert Vorgrimler(6), tout comme plus tard le Catéchisme de l’Eglise catholique, ne dit pas autre chose, au risque de tomber dans le masochisme ou encore l’apathie.
                  Comme cette souffrance est envoyée par Dieu Créateur et Maître du monde, il devient
                  inutile d’en chercher une autre cause, en particulier des causes sociales, et donc
                  de lutter, de se rebeller… On pense à l’Amérique latine chrétienne d’avant la théologie
                  de la libération, à l’Allemagne du 3e Reich qui a vu maints chrétiens se rallier au nazisme, etc., mais aussi à l’aumônier
                  qui a appris sa théologie et explique à qui se meurt qu’il faut accepter la souffrance
                  et la mort pour en faire des « causes » de salut. La fin de vie ne change rien à la
                  perspective, mais accentue l’urgence et aussi la pression, car il faut paraître aussi
                  « juste » que possible devant Dieu-Juge.
               

Quand il s’agit de la théologie qui répond à la souffrance, l’englobant-sujet est la théologie et la réponse peut être de dénoncer
                  la souffrance, ou du moins de proposer un discours et une attitude qui permettent
                  à tous (croyant y compris mais pas seulement) de donner sens à une existence marquée
                  inévitablement par l’expérience de souffrance, sans se résumer à elle. La réponse
                  engage comme précédemment des conceptions de l’homme et de Dieu, elle peut prendre
                  – comme dans la première acception, mais de manière différente – la forme d’une théodicée,
                  c’est-à-dire, selon Leibniz, auteur de cette notion, d’un discours théologique justifiant
                  la bonté de Dieu en dépit du mal et, plus encore, contrant le mal qui existe dans
                  le monde. Jean-Baptiste Metz prône une théodicée comme discours engageant « le débat
                  sur la bonté de Dieu » sans partager l’optimisme leibnizien(7).
               

Finalement, pouvons-nous envisager « une théologie de la souffrance face à la fin
                  de vie » ? La réponse dépend du sens que l’on donne à ces mots certes simples mais
                  qui, articulés, deviennent une dangereuse « pente glissante » (slippery slope), laissant deviner tous les écarts possibles quand le discours théologique traite
                  de sujets aussi sensibles que la souffrance et la mort, le mal et la culpabilité,
                  le pouvoir de, avec, pour et sur Dieu, etc.
               

2. Discours théologiques de fin de vie

L’Evangile(8) n’a pas eu peur de mettre en scène la fragilité humaine de Jésus ni même ses émotions
                  (sa colère face aux vendeurs du Temple ou ses larmes à la mort de son ami Lazare par
                  exemple). Il n’a pas sacralisé la souffrance de Jésus quand il fut menacé, arrêté,
                  crucifié.
               

La théologie revisite sa vie et sa mort pour nourrir l’intelligence et la foi des
                  croyants. Mais n’a-t-elle pas, parfois, trop parlé « sur » la souffrance tentant « d’expliquer »
                  et de tirer des conséquences de l’insondable mystère de la Croix, sans suffisamment
                  de considération pour celui qui la vit en son corps, en son existence personnelle
                  et relationnelle ? Au nom du salut et pour pousser le croyant à y adhérer pleinement,
                  elle a parfois idéalisé l’heure de la mort, en en faisant un temps presque facile,
                  un ars moriendi où « il suffit » au disciple considéré comme un individu volontariste et docile de
                  suivre, de s’unir, d’adhérer au Christ de la passion pour partager ensuite la béatitude
                  impassible de Dieu. Le « oui » de l’heure de la mort étant assimilable au « oui »
                  des ouvriers de la onzième heure de la parabole (Mt 20,1-16), l’effort suprême d’union
                  à la croix du Fils comprise comme souffrir et mourir avec et en Christ, jusqu’à refuser
                  des antalgiques, vaut alors un mérite infini susceptible de racheter toute l’existence,
                  et d’une certaine façon, de forcer Dieu à la grâce du salut…
               

L’imprégnation populaire de cette croyance reste d’ailleurs d’autant plus forte qu’elle
                  est nourrie doublement :
               

– théoriquement par la théologie dite « de la satisfaction »(9) (Anselme de Cantorbéry) que L’Imitation de Jésus-Christ rend familière (dolorisme), une certaine surdétermination sotériologique de la christologie
                  et la déconnexion(10) d’avec la résurrection du Christ ;
               

– et pratiquement par cette considération anthropologique qui veut que l’individu confronté subitement
                  à un mal (pensons par exemple à une annonce d’un cancer grave) cherche (au moins passagèrement)
                  un « coupable » et/ou une figure tutélaire « capable » de remédier à la souffrance
                  présente.
               

Ces deux perspectives qui se potentialisent confèrent ainsi au souffrant un rôle actif
                  susceptible de contrer la passivité douloureuse et de reprendre la main. Souvent la
                  figure tutélaire est un dieu à l’image de l’homme auquel on offre des présents et
                  des sacrifices, et qui n’a plus grand-chose à voir avec le Dieu de Jésus-Christ. Avec
                  la sécularisation et l’imprégnation sociale par les mouvements de médicalisation(11), c’est le faire technologique qui revêt cette figure tutélaire en laquelle il faut
                  croire pour être sauvé(12). Et elle demeure aujourd’hui plus forte que jamais, jusqu’à englober la mort qui
                  doit rester pour ainsi dire « médicalisée », sous contrôle, mais qu’en même temps
                  l’on promet aussi de vaincre un jour.
               

 

La théologie chrétienne prend peu à peu conscience de l’impact de sa dogmatique sur
                  les considérations éthiques et anthropologiques qui en résultent. Mais il en faut
                  plus pour infléchir le discours théologique autour de la souffrance et de la mort :
                  ce sera surtout la réflexion initiée par la Shoah, et ensuite celle nourrie par la médecine technologique moderne.
               

La théologie de la croix, trop déconnectée de la foi en la résurrection, a montré
                  ses insuffisances et ses défauts eu égard en particulier au drame d’Auschwitz qu’elle
                  n’a pu ni éviter ni limiter, et par rapport auquel elle n’avait pas grand-chose, sinon
                  rien à dire.
               

En même temps, l’évolution technique et l’emprise croissante de la médecine sur l’ensemble
                  de la vie humaine modifient radicalement la manière qu’a notre contemporain de se
                  comprendre. De plus en plus de pays autorisent l’avortement et l’euthanasie, par exemple,
                  tout en promouvant les soins palliatifs. Des recherches autant que des mouvements
                  philosophiques promettent la mort à la mort et déjà la fin du vieillissement… Tout
                  cela suscite un déplacement anthropologique majeur qui interpelle le Magistère depuis
                  plus de cinquante ans, mais semble diversement pris en compte(13) par lui, au point de creuser un sillon profond entre l’Eglise et le monde moderne…
               

Ces deux conjonctures inédites au regard de l’histoire portent au grand jour de graves
                  lacunes des discours théologiques classiques quand ils valorisent trop universellement
                  la souffrance, et obligent le théologien à repenser son discours. Cependant, peu de
                  théologiens ont jusqu’ici pensé la souffrance et la fin de vie eu égard aux développements
                  de la médecine contemporaine. Le Magistère catholique tout comme les instances protestantes
                  ont formulé des prises de position éthiques, et c’est leur rôle, mais ce n’est pas
                  encore là une vraie réflexion capable de nouer symboliquement les données théologiques
                  pour que le sujet souffrant puisse s’y assumer et faire retour sur le fonds théologique.
                  Les penseurs de l’après-Auschwitz ayant pris un peu « d’avance », ne pourraient-ils
                  – c’est une hypothèse que j’aime à faire – contribuer à renouveler la théologie de
                  manière à mieux assumer le mystère de la souffrance et de la mort jusque dans leur
                  dimension d’absurdité ?
               

Jürgen Moltmann, Hans Jonas, Jean-Baptiste Metz, et bien d’autres reconnaissent que
                  leur situation personnelle « d’après Auschwitz » a définitivement et profondément
                  impacté leur théologie, en les interrogeant d’abord sur le pourquoi on en est arrivé
                  là, sur la place et le rôle qu’a joué la religion dans l’Allemagne profondément imprégnée
                  de christianisme et ensuite sur les conséquences théologiques de cet événement, la
                  compréhension de Dieu, de l’humain, le rôle du croire, la place des Eglises divisées,
                  etc. Ils posent d’emblée la question de savoir si l’on peut opportunément parler de
                  ce que l’on n’a pas vécu ou du moins si l’on peut seulement « discourir sur », sans
                  cette expérience pour part personnelle et pour part partagée avec autrui. N’est-ce
                  pas le caractère abstrait, c’est-à-dire délié du vécu concret, qui a conduit certaines
                  théologies à l’instrumentation de la souffrance et à la vanité de leur propos au langage
                  déconnecté des situations (extrêmes) auxquelles il a fallu essayer de faire face ?
               

3. L’accompagnement chrétien de fin de vie et ses points cruciaux

L’accompagnement chrétien de fin de vie est un magnifique lieu d’observation et d’évaluation
                  pour les discours théologiques visant la fin de vie, pour des personnes en souffrance,
                  tout comme pour les accompagnants invités à les assumer.
               

Les pastorales d’accompagnement de fin de vie

La personnalité de l’accompagnant joue un rôle non négligeable, de même que son expérience,
                  sa formation ou non. Si l’accompagnant est aguerri, il aura fait une « synthèse personnelle »,
                  une expression souvent entendue et qui signifie que, dans les discours officiels,
                  on en prend et on en laisse et on adapte ce qu’on croit à la situation… Les plus jeunes,
                  inexpérimentés, peuvent se sentir écartelés : déchirés entre d’une part une perspective
                  de foi qui sur certains aspects leur semble d’une immense fécondité, et sur d’autres,
                  totalement inappropriée, voire inhumaine ; et d’autre part des perspectives médicales
                  qui paraissent incontournables tout en interrogeant elles aussi sur le comment ne
                  pas aller « trop loin »…
               

La personnalité de chacun, sa manière de comprendre l’héritage chrétien suscite des
                  attitudes et des discours divers que l’on peut ramasser selon trois modalités schématiques :
               

– ceux qui se comportent et agissent comme s’ils « possédaient » la vérité de la Bonne
                  Nouvelle à annoncer, coûte que coûte, de manière prosélyte, quand bien même cela dérange ;
               

– ceux qui se réfugient dans le silence, tant ils se sentent en porte-à-faux par rapport
                  au discours appelons-le « sacrificiel et doloriste », et habitent leur rôle comme
                  s’ils étaient un visiteur lambda soucieux du bien-être de l’autre mais sans mention
                  aucune de Dieu dont finalement ils ne savent que faire ;
               

– ceux enfin qui, parce qu’ils ont fait d’une manière ou d’une autre l’expérience
                  de la souffrance, y ont rencontré ce Dieu de Jésus-Christ mis à la question par la
                  radicalité de la souffrance, et ont découvert une profondeur nouvelle, douloureuse
                  mais féconde, dans la lecture de textes bibliques et la prière qui tantôt se fait
                  cri, plainte, silence, révolte, compassion, être-là… Pastorale de l’avoir-mal-à-Dieu
                  (cf. Jean-Baptiste Metz) sans avoir de réponse, promouvant simplement une attitude authentique
                  et vraie de proximité à l’autre comme une forme de pauvreté évangélique.
               

Attitude difficile et inconfortable que cette dernière posture. Elle invite à assumer
                  le non-savoir autant qu’à respecter l’autre, y compris Dieu, dans leur altérité de
                  proximité, c’est-à-dire dans l’exigence pour celui qui se tient là de se « faire »
                  proche (à l’instar du « bon samaritain ») d’un autrui qui reste bien différent de
                  lui et doit être respecté pour lui-même. En d’autres termes, il ne s’agit pas d’une
                  expérience commune de souffrance ramenant l’autre à un même qui pourra servir de prétexte
                  pour ne pas le reconnaître dans son altérité. Cette attitude est très différente de
                  la seconde posture qui tient du désarroi et essaye bon gré mal gré d’assurer une présence
                  simplement humaine.
               

Points cruciaux de l’accompagnement chrétien de fin de vie

Pour le croyant qui lutte contre la souffrance, la maladie, la mort, comme pour l’accompagnant,
                  demeurent le combat contre les puissances du chaos et cette question difficile : où
                  est Dieu ? Comment agit-il dans ma vie ? Bien des chrétiens pensent encore qu’il « faut et qu’il suffit » d’unir sa
                  vie finissante au Christ de la Croix pour que l’on soit dans le sensé, dans le serein,
                  et d’une certaine façon, que « tout aille bien ». Ce n’est pas toujours (rarement !)
                  aussi simple. Trois points s’avèrent cruciaux au regard des discours théologiques
                  et des pratiques.
               

1) La souffrance et l’angoisse devant la mort sont celles du péché

Il y aurait donc une forme de « peur chrétienne », ou « religieuse » de la mort en
                  raison du péché qui contribue, dans une perspective juridique, à ériger Dieu en juge.
               

En fait, que l’on soit chrétien ou non, il y a d’abord la peur de tout être humain
                  face à la mort et ce que celle-ci signifie de rupture, d’inconnu, d’abandon de soi.
                  L’homme, qui est le seul dans le règne du vivant à savoir qu’il va mourir, peut mettre
                  sa foi en Dieu, mais cela ne le délivrera pas automatiquement de l’angoisse. Bernanos
                  l’avait bien observé, lui qui au moment d’écrire le Dialogue des Carmélites, souffre d’un cancer et a conscience de sa fin proche. C’est donc aussi sa propre
                  peur qu’il met en scène dans cette pièce. Or, au moment de monter sur l’échafaud,
                  c’est la dernière arrivée au couvent, Blanche de Castille, qui accepte la mort avec
                  le plus de légèreté, comme si elle avait enfilé la mort d’une autre, sa prieure qui,
                  paradoxalement, avait eu tant de difficultés à mourir.
               

En toutes ces situations, et Jean-Paul II lui-même le rappelait en s’appuyant sur
                  Job, la souffrance et l’angoisse ne signifient pas une situation de péché grave personnel,
                  mais d’abord le poids de la mort, le désir de la fuir, la crainte qui l’entoure et
                  qui est universelle. Dans la Bible, Ben Sirach le rappelle en guise d’avertissement
                  (Si 40,1-2).
               

Le croyant peut néanmoins être confronté aussi à une autre dimension d’angoisse ou
                  de souffrance, celle de paraître devant Dieu, voire d’être damné, comme si la proximité
                  de la mort donnait brutalement une consistance nouvelle aux mises en garde de Jésus
                  dans l’Evangile. « Plus que la mort, je crains Dieu », disent certains, ne voyant
                  plus en Dieu que ce juge qui sanctionne et de qui ils risqueraient une peine de mort…
                  Et cette tentation concerne aussi des personnes engagées, ayant réfléchi à leur foi.
                  Mais parce que Dieu reste présent dans la tentation sous le mode de son absence-présence,
                  cela peut les aider personnellement à vivre mieux ce temps. Cela ne signifie cependant
                  pas un privilège en forme de remède répondant à une angoisse chrétienne privilégiée.
               

2) Pour un chrétien, souffrir ne peut être dénué de sens

De nombreux auteurs, aujourd’hui encore, le pensent. Ainsi John Wyatt, professeur
                  d’éthique et de périnatalogie, anglican, écrit dans Matters of Life and Death : « Souffrir ne peut jamais être dénué de sens dans un monde biblique, même si cela
                  a cette apparence. »(14) On peut ne pas percevoir ce sens, mais il demeure et permet de justifier le souffrir,
                  comme le fait l’auteur dans la phrase suivante : « Souffrir est une réalité douloureuse
                  que nous sommes appelés à accepter de la main du Dieu aimant. »(15) Il ne fait aucun doute que ce médecin traite la douleur, soigne qui peut l’être,
                  mais il n’en reste pas moins qu’il rejoint aussi ce discours général, à la fois écrit
                  et non écrit, conférant en quelque sorte un privilège aux chrétiens : celui de posséder
                  un sens pour l’heure de la souffrance et de la mort.
               

En fait, le sens de la souffrance et de la mort n’est pas une vérité toute faite que
                  l’on possède et à laquelle il suffirait d’adhérer. Chacun peut dans sa vie personnelle
                  donner sens à ce qu’il vit dans une relation étroite à Dieu, nourrie de méditation
                  biblique, de prière, de vie sacramentelle.
               

Mais la question du sens est autrement plus complexe : elle est pour chacun de l’ordre
                  de l’émergence d’un excès au moment où il fait l’expérience du non-sens. Jésus lui-même,
                  au mont des Oliviers et sur la croix, se heurte à un certain non-sens absolu, il passe
                  par la tentation de la fuite et fait l’expérience du sentiment d’abandon. Il ne faut
                  pas vouloir trop vite, même pour Jésus, projeter du sens sur ce trou noir dont les
                  évangiles ont gardé une trace très claire. Jésus pleinement homme, rejoint l’expérience
                  de tous ceux qui sont eux aussi confrontés à une telle déréliction.
               

Le chrétien n’est pas au-dessus de son maître, et si toute expérience de mort est
                  singulière, il n’en reste pas moins qu’il est confronté à des degrés divers, comme
                  Jésus, au vertige de la mort, et appelé personnellement, en mobilisant ses ressources
                  intérieures et sa vie relationnelle à Dieu pour donner sens à ce qu’il vit là. Ce
                  sens que je donne personnellement et continuellement à mon existence ne peut être
                  immédiatement transmis à un autre.
               

3) Projeter sa foi sur l’autre, donner sens à son vécu, sans respect de son cheminement

Si la pastorale d’accompagnement des malades est en général respectueuse du désir
                  des patients, il n’en reste pas moins que des tensions subsistent sur le fait de savoir
                  si elle ne devrait pas aussi évangéliser, c’est-à-dire annoncer clairement l’Evangile
                  dans une attitude ouvertement prosélyte. L’intention n’est sans doute pas mauvaise :
                  bien des accompagnants pensent sincèrement qu’ils peuvent faire du bien en proposant
                  la foi au Dieu de Jésus-Christ ; ils estiment souvent qu’il suffit que le patient
                  connaisse et s’approprie le sens des souffrances de Jésus pour le faire sien, donner
                  sens à sa propre expérience douloureuse et s’en trouver mieux. Ces accompagnants ont
                  l’impression que c’est là leur devoir, que la foi chrétienne est une vérité que l’on
                  doit donner, que c’est obéir au Christ et qu’ils ne sauraient donc se taire. D’ailleurs,
                  ils ont toujours l’un ou l’autre exemple de personnes qui sont revenues à Dieu et
                  se sont montrées reconnaissantes ; ce qui les conforte dans leur attitude.
               

Néanmoins, une attitude prosélyte volontariste est non seulement inacceptable mais
                  aussi irrespectueuse, voire quelque peu méprisante pour la liberté et la capacité
                  d’autodétermination de l’autre. Le visiteur annoncé comme « aumônier »/« membre de
                  l’aumônerie » peut certes se présenter devant l’autre en se situant, mais ensuite
                  l’autre doit pouvoir consentir à cette visite et au dialogue qui suit. Certes, les
                  situations concrètes sont parfois ou souvent ambiguës : l’état pathologique du patient,
                  ou une révolte qui a besoin de se dire et commence par renvoyer le visiteur… Imposer
                  Dieu ne serait respectueux ni de l’humain libre ni de Dieu même qui propose sans jamais
                  imposer à l’homme de croire. Et vouloir convertir l’autre n’est pas du ressort de
                  l’humain, mais de l’Esprit du Père et du Fils qui précède le visiteur au cœur de tout
                  homme dans lequel « invisiblement, agit la grâce » (Gaudium et Spes 22)(16). Jésus lui-même n’a pas converti le jeune homme riche. Il n’a jamais profité de la
                  maladie, de la souffrance d’un contemporain pour lui inculquer la foi ou un sens à
                  son souffrir… Il propose une parole en acte qui doit cheminer en l’autre.
               

Enfin, l’on ne saurait non plus imposer ce sens à la société : je peux évoquer, y
                  compris publiquement, avec des arguments théologiques, la manière dont je lis la Bible,
                  les événements de la passion du Christ ; je peux souligner les relations que je pose
                  avec la souffrance humaine ; je peux rendre compte de mon espérance ; mais le sens
                  ensuite ne peut être donné que par chacun personnellement, à sa propre vie, dans sa
                  confrontation au mal, à la souffrance, à la proximité de la mort. Et je ne peux ni
                  obliger, ni juger, ni même réprouver l’attitude de celles et ceux qui ne pensent pas
                  comme moi… L’accompagnement n’est donc pas attribution de sens, pas même de sens chrétien
                  à la souffrance de l’autre, mais suppose comme disait Jésus de « se faire petit avec
                  les petits » pour les rejoindre tous en touchant son propre fond.
               

Conclusion : fécondité de l’épreuve ?

On ne pose une telle question qu’avec frayeur et tremblement tant le piège de la justification
                  guette. Et pourtant, on ne peut pas ne pas la poser, car par-delà l’antalgie, l’accompagnement,
                  les soins et bien d’autres choses, on ne sort pas indemne d’avoir été ou d’être éprouvé
                  jusqu’au tréfonds de son corps. Pourquoi des réconciliations sont-elles possibles
                  en toute fin de vie alors qu’elles ne l’ont pas été une vie durant ? Pourquoi plus
                  généralement confie-t-on tant de choses à certains – ceux que Jésus appelait les « pauvres
                  de cœur » ? – alors que (ou parce qu’)ils sont fragiles et vulnérables ? N’est-ce
                  pas paradoxal ? Telle épouse éprouvée rudement par la progression fulgurante du cancer
                  chez son mari consent après quelques semaines à ce qu’elle pensait inimaginable jusqu’alors :
                  l’hospitalisation à domicile et donc aussi l’idée de la mort à domicile… Deux semaines
                  passent, elle s’est habituée à l’idée, lui aussi, et si les échanges sont très brefs
                  en raison de la fatigabilité du mari, elle lui confie nombre de choses qu’elle ne
                  lui aurait jamais dites autrement. Une délicate et surprenante légèreté traverse le
                  trop lourd quotidien. Grâce…
               

Ainsi nombre de personnes arrivées en fin de vie deviennent, avant que leur lit ne
                  soit déserté par la peur de la mort, d’extraordinaires confidents et des transmetteurs
                  de l’Essentiel qui tombe de leur bouche et de leur être comme un fruit mûr au terme
                  d’une vie. Leur faiblesse et leur vulnérabilité permettent de mettre en mots ce qu’on
                  n’aurait pu confier autrement, ce qu’on n’aurait pu recevoir autrement… Nouvelle et
                  vraie fécondité. « Baume versé sur tant de plaies », écrit Etty Hillesum(17).
               

Une telle maturation demande du temps. Mais n’est-il pas temps alors de laisser tomber
                  les voiles de la superficialité au contact de l’altérité d’aujourd’hui dans ses multiples
                  formes, pour un développement conforme à l’esprit de pauvreté évangélique ? N’est-il
                  pas temps de se laisser toucher par l’autre, accepter sa blessure et s’en trouver
                  ressaisi de l’intérieur ? N’est-ce pas ainsi que l’on se prépare à affronter toute
                  épreuve douloureuse et la mort elle-même, en vivant pleinement ?
               

Rien ne remplace la rigueur d’un discours théologique, surtout s’il doit répondre
                  de la souffrance et de la fin de vie. Mais le discours ne sert à rien s’il n’est pas
                  mis en pratique. Et la pratique devient alors non seulement le meilleur lieu de vérification
                  du théologique, mais aussi (ou d’abord ?) ce qui, parce que la béance du mystère pascal
                  reste ouverte, éveille au désir de mettre en mots ce style de vie fondé sur l’amour
                  et le soulagement de toute souffrance qu’est le christianisme.
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Chapitre 14

Se préparer à la mort ? L’ars moriendi dans la tradition luthérienne
            

Karsten Lehmkühler


Introduction

Faut-il se préparer à la mort ? Faut-il apprendre à mourir ? Ces questions donnent
                  immédiatement naissance à deux autres : peut-on se préparer à la mort ? Peut-on apprendre à mourir ? Et comme nous ne pensons pas seulement à notre propre existence, mais
                  aussi à celle des autres, nous pouvons ajouter : peut-on enseigner la préparation à la mort ? Peut-on aider une autre personne à se préparer à la mort ?
               

De telles questions marquent profondément la condition humaine : nous pouvons dire
                  que ce sont des questions spécifiquement humaines. La réflexion sur la mort et sur
                  les possibilités de faire face à la finitude de l’existence humaine se trouve dans
                  toutes les cultures et sociétés humaines, y compris dans nos sociétés sécularisées
                  d’aujourd’hui. Il ne s’agit pas, ici, de questions qui n’intéressent que les personnes
                  religieuses : l’ars moriendi, l’« art de mourir », ne concerne pas seulement les personnes qui s’inscrivent dans
                  une tradition religieuse. Cet « art » de faire face à la mort, à la finitude, au caractère
                  éphémère de notre existence – cet art préoccupe l’être humain en général. C’est pourquoi, par exemple, le philosophe Heidegger en a fait une définition de
                  l’homme, stipulant que l’existence humaine est une existence pour la mort, c’est-à-dire une existence qui est vécue, à chaque instant (et de façon consciente
                  ou inconsciente), comme une existence finie, limitée dans le temps. C’est dans ce
                  contexte anthropologique que l’on pourrait faire aussi mention d’un texte néotestamentaire
                  impressionnant, à savoir l’affirmation de l’épitre aux Hébreux (2,14) où l’auteur
                  souligne que le Christ est venu pour « délivrer ceux qui, par crainte de la mort,
                  passaient toute leur vie dans une situation d’esclaves ».
               

Il est vrai que la peur de la mort peut marquer toute l’existence humaine. L’homme peut essayer de cacher cette peur,
                  dans le but de l’oublier. De cette manière, on a souvent remarqué que la mort n’a
                  plus de place dans nos sociétés modernes. Tandis que nos grands-parents mouraient
                  chez eux, entourés de la famille – et donc au milieu de la vie de tous –, on meurt
                  aujourd’hui à l’hôpital, souvent seul, isolé, et la vie quotidienne ne semble pas
                  être perturbée par ce sujet qui dérange. Sous cet angle, on peut lire une remarque
                  touchante chez le poète allemand Rainer-Maria Rilke (1875-1926), relative aux modifications
                  des mentalités concernant la mort :
               


Quand je repense à chez nous […], il me semble toujours qu’il a dû en être autrement,
                     jadis. Jadis, l’on savait – ou peut-être s’en doutait-on seulement – que l’on contenait
                     sa mort comme le fruit son noyau. Les enfants en avaient une petite, les adultes,
                     une grande. Les femmes la portaient dans leur sein, les hommes dans leur poitrine.
                     On l’avait bien, sa mort, et cette conscience vous donnait une dignité singulière,
                     une silencieuse fierté(1).
                  



Le poète affirme donc qu’il fut un temps où on était conscient de sa propre mort,
                  la mort faisait partie de la vie propre, elle donnait même une certaine dignité à
                  toute vie humaine qui, de par sa finitude, avait un caractère à la fois précieux et digne.
               

Il en est autrement aujourd’hui. Mais en même temps, les questions de fin de vie nous
                  préoccupent beaucoup, et nous sommes les témoins de débats sociétaux engagés sur les
                  conditions du mourir, sur les soins palliatifs, sur l’euthanasie ou le suicide assisté.
                  Dans ce cadre, notre question garde tout son intérêt : faut-il (et peut-on) se préparer
                  à la mort ? L’ars moriendi a-t-il un sens dans nos sociétés modernes ?
               

Par la suite, et comme annoncé dans le titre de cette contribution, j’aimerais présenter,
                  dans un premier temps, un exemple classique et célèbre de cet ars moriendi : un petit texte du jeune Luther, écrit en 1519 (Luther avait 36 ans) et intitulé
                  Sermon sur la préparation à la mort. J’aimerais attirer l’attention sur les caractéristiques étonnantes de cette réflexion
                  qui font de ce texte une exception et une nouvelle forme d’ars moriendi. Puis je poserai la question de savoir si, et sous quelle forme, cet ars moriendi pourrait inspirer notre réflexion d’aujourd’hui – que ce soit dans un cadre religieux
                  ou laïque ; nous aborderons donc aussi la question d’une éventuelle « traduction »
                  de cette approche religieuse dans un langage laïque.
               

1. L’ars moriendi chez Luther
               

L’ars moriendi entre Gerson et Luther
               

L’ars moriendi est un genre littéraire très répandu au XVe siècle, souvent lié aux grandes épidémies de peste. A cette époque, les gens craignent
                  la mort soudaine qui ne permettrait pas la préparation à la vie éternelle. (Il est
                  intéressant de noter, en passant, qu’aujourd’hui la mort soudaine est considérée comme
                  la mort la plus belle et la plus souhaitable.) « C’est pourquoi les prêtres s’efforcent
                  de préparer déjà les bien-portants à leur dernière heure […] ; les théologiens les
                  plus célèbres de l’époque écrivent des indications sur la manière de mourir saintement. »
                  Ces textes sont distribués sous forme manuscrite, « souvent illustrée de manière frappante.
                  On en compte une centaine d’éditions entre 1465 et 1500. »(2)

Abstraction faite d’un chapitre comparable dans une œuvre du mystique allemand Henri
                  Suso, parue en 1330 environ, on peut dire que les débuts de ce genre littéraire se
                  trouvent en France(3). Car c’est le célèbre théologien Jean Gerson qui écrit, autour de l’an 1400, son
                  petit texte intitulé De arte moriendi(4). En Alsace, il faut bien évidemment citer deux ouvrages du grand prédicateur de la
                  cathédrale de Strasbourg, Geiler de Kaysersberg, qui traitent du même sujet(5). Un autre ouvrage célèbre, appelé Bilder-Ars-Moriendi (donc « ars moriendi sous forme d’images »), rédigé au milieu du XVe siècle, présente cinq tentations qui torturent la personne mourante, ainsi que les
                  cinq remèdes nécessaires pour y faire face(6).
               

Parmi les caractéristiques les plus importantes de ce genre littéraire, il faut mentionner,
                  avant tout, le caractère populaire de ces textes. Souvent, ils visent non seulement les prêtres et le clergé, mais aussi
                  – et notamment lorsqu’il s’agit des ouvrages rédigés en langue vernaculaire – les
                  laïcs bourgeois des villes qui souhaitent obtenir des instructions concernant l’accompagnement
                  des mourants(7). Gerson, par exemple, dit explicitement qu’il s’adresse aux prêtres et aux frères
                  dans les ordres, mais aussi à des « personnes séculières » (personae saeculares) et à des gens « simples » (simplices)(8). Nous sommes donc ici face à une littérature qui ne propose pas de spéculations théologiques
                  poussées, mais qui vise la situation concrète du fidèle.
               

On peut en outre distinguer deux buts visés : d’une part, il s’agit de conseils par
                  rapport à l’accompagnement du mourant ; on pourrait donc parler des premiers guides médiévaux du « spiritual care en fin de vie ». D’autre part, et plus encore, ces artes moriendi sont, à vrai dire, des artes vivendi, des réflexions qui s’adressent à des personnes en bonne santé, pour leur expliquer
                  comment il faut vivre pour pouvoir espérer, le moment venu, une mort paisible. Ars moriendi et ars vivendi vont donc de pair !
               

En ce qui concerne le contenu de ces livres, retenons avant tout deux éléments importants : tout d’abord, la situation du mourant est présentée comme une lutte entre les puissances du bien et du mal, c’est-à-dire entre Dieu, le Christ, les anges
                  et les saints d’un côté, et le diable avec ses démons de l’autre côté. Dans l’ars moriendi imagé, ces deux parties se rencontrent au pied du lit du mourant ; le diable essaie
                  de tromper et d’affaiblir la personne par des tentations, tandis que Dieu et ses anges
                  transmettent au mourant des conseils et le message de l’amour de Dieu. Cette représentation combative des derniers moments de la vie est à noter, car elle jouera, sous une autre forme,
                  un rôle important dans le texte de Luther. L’enseignement se concentre sur la préparation
                  des derniers moments de la vie humaine, et de cette manière, la fin de la vie est
                  excessivement importante : le destin éternel dépend de cette lutte au pied du lit du mourant.
               

On peut remarquer, deuxièmement, que cette situation dramatique en fin de vie nécessite, selon certains auteurs,
                  une préparation tout au long de la vie humaine. Il faut s’exercer dans la pratique des vertus de la foi, pour pouvoir faire face,
                  le moment venu, aux tentations de la dernière heure. Une liste classique, disponible
                  déjà chez Gerson, énumère cinq tentations et les vertus respectives qui permettent
                  de vaincre le mal :
               

 










	1. affaiblissement de la foi
	– renforcement de la foi



	2. désespoir
	– confiance



	3. impatience
	– patience



	4. orgueil
	– humilité



	5. attachement aux biens terrestres (l’avarice)
	– abandon des choses terrestres









 

Dans le cas idéal, cette lutte se termine par la victoire du bien, et donc par le
                  salut de l’âme du mourant : dans l’ars moriendi imagé, une dernière image présente cette fin heureuse de la lutte.
               

A propos de la préparation à la mort, les auteurs avancent deux idées différentes.
                  Pour les uns, le résultat de la lutte de la dernière heure dépend de la qualité de la préparation durant toute la vie : seul celui qui s’est entraîné dans les vertus pourra faire face, avec l’aide de
                  Dieu, aux dernières tentations. Pour les autres pourtant, tout est possible jusqu’à
                  la dernière heure : l’homme peut changer son destin si, dans cette lutte finale, il
                  est attentif aux paroles des anges ou de Dieu.
               

Quoi qu’il en soit, l’accent est en tout cas mis sur la responsabilité de la personne mourante : son destin dépend de la qualité de son « art de mourir », qu’il s’agisse d’une
                  préparation durant la vie entière ou d’une attitude particulièrement vertueuse dans
                  les derniers moments de la vie. L’accent est mis sur cette « épreuve de l’agonie qui
                  détermine le sort du mourant, annule ou confirme toute sa vie »(9). De cette manière, ces textes ont un caractère ambigu : ils veulent souligner la
                  possibilité de faire confiance en Dieu, mais en même temps, leurs développements peuvent
                  devenir anxiogènes dans la mesure où le destin du mourant dépend de sa responsabilité
                  et de la perfection de son art de mourir : il faut réussir sa mort.
               

Le Sermon sur la préparation à la mort de Luther
               

En printemps 1519, un conseiller de Frédéric le Sage demande à Martin Luther de bien
                  vouloir rédiger, lui aussi, des instructions pour la préparation à la mort. Après
                  une première hésitation, Luther rédige le petit texte Sermon sur la préparation à la mort qui paraît encore la même année(10).
               

Il s’agit d’un texte étonnant, voire touchant. On peut dire que, d’une part, Luther
                  s’inscrit dans la tradition de l’ars moriendi et la prolonge, mais que, de l’autre part, il s’en distingue profondément. Cela devient
                  clair lorsque nous regardons encore une fois les deux éléments essentiels des essais
                  précédents, à savoir la compréhension combative de la dernière heure, et l’exhortation aux vertus qui s’opposent aux tentations diaboliques.
               

Retenons, dans un premier temps, que Luther décrit également une lutte qui marquera
                  la situation de la personne mourante. En cela, il suit tout à fait la tradition du
                  genre littéraire en question. Mais ce qui peut étonner, c’est que, dans sa description,
                  les opposants, les deux parties adversaires ont changé : il s’agit maintenant de deux groupes d’images qui apparaissent dans l’esprit du mourant et qui luttent l’un contre l’autre. De
                  cette manière, l’accent est mis sur un événement à l’intérieur de la conscience du mourant, sur les images de l’âme qui peuvent ou tourmenter, ou consoler la personne.
               

Les trois images mortifères sont les suivantes : tout d’abord la personne mourante
                  voit la mort elle-même qui fait peur, notamment parce que la personne peut se représenter
                  des morts particulièrement difficiles et anxiogènes. Puis, c’est l’image des péchés
                  de toute une vie qui fait son apparition : la personne voit les échecs, les fautes
                  de sa vie, et ces images deviennent une accusation lourde. L’homme désespère et « même
                  ses bonnes œuvres se transforment toutes en péchés à ses yeux » (256) : les troubles
                  sont si grands que rétrospectivement, la différence entre bonne œuvre et mauvaise
                  œuvre devient elle-même caduque. Enfin, troisièmement, la personne voit, selon Luther,
                  l’image de l’enfer comme un lieu de damnation, et elle craint ce lieu comme un destin
                  inévitable.
               

A en croire Luther, ces images deviennent si fortes qu’il serait inutile de lutter
                  avec elles, en essayant de les vaincre : « … elles seront des adversaires trop forts
                  pour lui et la bataille ne fera que gagner en virulence. La seule méthode possible
                  est de les planter là sans vouloir avoir affaire avec elles. » (258) La contemplation
                  de la mort, par exemple, n’est pas conseillée lorsque la fin de la vie s’approche.
                  Luther critique une telle contemplation, affirmant qu’elle aura des effets négatifs :
                  le diable, dit-il,
               


ne manque pas d’évoquer alors devant lui [l’homme mourant] toutes les morts les plus
                     horribles, soudaines et mauvaises qu’on puisse avoir vues, lues ou entendues ; il
                     ajoute habilement divers exemples dans lesquels le courroux divin a jadis torturé
                     et anéanti les pécheurs. Le diable pousse ainsi notre nature inquiète à craindre la
                     mort et à s’attacher à cette vie et à ses préoccupations ; accablé par ces soucis,
                     l’homme en vient alors à oublier Dieu, à fuir la mort et à la haïr […]. En effet,
                     plus on contemple la mort, plus on l’examine et la regarde, et plus il est difficile
                     et périlleux de mourir. (255)
                  



Le seul moyen de faire face à ces images est, selon le réformateur, de confronter ces images néfastes à d’autres images, des images salutaires. Il s’agit premièrement de l’image de la vie qui est apte à vaincre la mort (notamment
                  la vie du Christ ressuscité) ; puis, l’image du Crucifié qui porte les péchés, et
                  finalement, l’image du ciel ou de la vie éternelle qui s’oppose à l’image de l’enfer.
                  La règle générale est donc la suivante :
               


Voici le moyen : regarde la mort à la lumière de la vie, tes péchés à la lumière de
                     la grâce et l’enfer à la lumière du ciel. (258)
                  



A vrai dire, Luther ne dit pas que les images mortifères disparaissent. Il affirme
                  plutôt qu’elles deviennent, pour ainsi dire, transparentes, et qu’il est possible
                  de voir, à travers elles, une nouvelle réalité qui les contredit et qui promet la
                  vie. De cette manière, la vérité des images mortifères n’est pas niée : la mort, le
                  péché, l’enfer existent pour le croyant, mais cette vérité doit devenir une vérité
                  avant-dernière ; elle n’a pas droit à la dernière parole sur une vie humaine.
               

C’est dans le contexte de cette lutte qu’il faut maintenant reconsidérer le deuxième
                  élément de l’ars moriendi classique, à savoir l’exhortation à « réussir sa mort » par une attitude vertueuse.
                  A première vue, on pourrait avoir l’impression que cette nécessité est également soulignée
                  dans l’essai du réformateur : à la nécessité de l’attitude vertueuse se substitue
                  seulement la nécessité de regarder les bonnes images.
               

Mais cette vision des choses serait trop superficielle puisque l’accent du discours
                  a profondément changé : Luther fait tout pour décharger la personne mourante de toute
                  œuvre de piété, il fait tout pour enlever le poids d’une responsabilité morale face
                  à la mort. L’accent est entièrement mis sur une acceptation divine déjà acquise, une acceptation qui ne dépend pas d’un quelconque « faire » ou d’une « action »
                  complémentaire du mourant. C’est la raison pour laquelle il affirme, après avoir parlé
                  du Christ qui se donne pour nous :
               


La voici, l’image qui triomphe de ton enfer […]. C’est pourquoi ne perds pas cette
                     image des yeux et cherche-toi exclusivement en Christ et non en toi et tu te trouveras
                     en lui pour l’éternité. (260)
                  



Il est important de comprendre qu’il ne s’agit pas ici, une fois de plus, d’une nouvelle
                  œuvre pieuse à accomplir, mais qu’il s’agit, au contraire, de la possibilité de s’abandonner
                  totalement à la grâce divine. Cela devient clair aussi par une image que Luther utilise
                  pour parler de la mort, l’image d’une naissance (dans laquelle, par définition, celui
                  qui naît est passif et reçoit la vie comme un don) :
               


… tout se passe comme pour l’enfant qui quitte l’abri exigu du ventre maternel : il
                     traverse l’angoisse et les périls pour voir le jour dans notre vaste monde, c’est-à-dire
                     ici-bas. De la même manière, l’homme sort de cette vie en passant par la porte étroite
                     de la mort. (254)
                  



Dans le même sens, il convient de mentionner encore un autre élément qui souligne
                  ce caractère gratuit et non mérité d’une acceptation divine : il s’agit des sacrements chrétiens, notamment l’eucharistie, la sainte cène. Là également, l’accent est mis
                  sur une consolation qui advient, de l’extérieur, comme un don. Le sacrement, en tant
                  que geste ou rite corporel et extérieur, passe comme un signe et une confirmation
                  de la réalité qui s’exprime dans les trois images salutaires.
               

On peut donc retenir que le sermon de Luther est, d’une certaine manière, une subversion
                  de l’ars moriendi : il continue la tradition, tout en changeant profondément la visée de cette littérature.
                  Là où les essais classiques exhortent à réussir sa mort par une attitude vertueuse
                  et responsable, Luther ouvre une brèche pour une compréhension de l’homme et de sa
                  mort sous la perspective d’une acceptation divine, d’une grâce non méritée.
               

2. Ars moriendi aujourd’hui ?
               

Dans quelle mesure un texte du XVIe siècle et la conviction religieuse qui s’y exprime peuvent-ils enrichir notre réflexion
                  sur l’accompagnement spirituel en fin de vie ? La situation a changé : tout d’abord,
                  sur le plan de la foi chrétienne elle-même, nos paroles et nos représentations ne
                  sont pas forcément les mêmes que celles exprimées dans le petit texte de Luther. Ensuite,
                  beaucoup de personnes que nous avons vocation à accompagner, pendant les derniers
                  jours ou heures de leur vie, ne se situent pas dans une telle démarche de foi. Pouvons-nous
                  néanmoins profiter de ces réflexions et avancer dans notre compréhension du spiritual care ? En répondant positivement, j’aimerais souligner deux points centraux.
               

Parler vrai face à la mort

Tout d’abord, l’ars moriendi en général et le texte de Luther en particulier nous incitent à oser la pensée de la mort à une époque où elle reste souvent pudiquement cachée. L’ars moriendi pourrait nous inviter à dépasser le refoulement de notre propre finitude, à oser
                  la pensée de notre mortalité et à faire face à notre peur de la mort. Cette entreprise
                  risquée pourrait devenir, pour nous, un moment de clarté, de « dire vrai »(11).
               

Dans cette perspective, notons deux conceptions modernes de la mort, décrites par
                  le sociologue Pascal Hintermeyer, à savoir la « mort impromptue » et la « mort annoncée »,
                  les deux étant des phénomènes des XXe/XXIe siècles(12). Dans les deux conceptions, la question de la préparation à la mort est présente, et il se pose, d’une certaine manière, la question de la
                  véracité, du dire-vrai (ou de son contraire : la mauvaise foi) face à la mort.
               

La mort impromptue est tout d’abord une réponse aux réussites incroyables de la médecine moderne qui
                  font que nous vivons très longtemps et que la mort ne concerne, en règle générale,
                  que les personnes âgées, après un « temps de retraite prolongé »(13). Sous cet angle, la mort est l’exception, est quelque chose qui échappe à la règle selon laquelle nous pouvons tout guérir :
               


La mort impromptue est devenue dans la seconde moitié du XXe siècle une catégorie commode pour appréhender la mort en général. Même lorsqu’une
                     maladie est identifiée, sa médicalisation est réputée la gérer, de sorte que le décès
                     est généralement attribué à une complication ou à une circonstance imprévue. […] La
                     mort impromptue se prête aussi à des explications qui, en ramenant la mort à des causes
                     déterminées, suggèrent qu’elle aurait pu être évitée et donc qu’elle pourrait ne pas
                     advenir à l’avenir. […] La mort impromptue nous autorise à éprouver ou à feindre la
                     surprise. Elle est à la fois saisissante et opportune parce qu’elle n’était pas nécessaire(14).
                  



A cette représentation correspondent certaines attitudes du médecin, de l’équipe médicale
                  ou aussi celles des proches : si la mort est la grande imprévue, celle qui étonne,
                  et s’il faut toujours souligner la nécessité d’espérer des possibilités de guérison,
                  il devient difficile d’annoncer la mort en « temps utile », c’est-à-dire à un moment
                  qui permettrait, au patient comme à sa famille et ses proches, de s’y préparer :
               


Le médecin à qui échoit la charge d’apporter la mauvaise nouvelle a tendance à adopter
                     une démarche précautionneuse et à choisir pour cette communication ingrate un moment
                     proche du décès. L’imminence de ce dernier empêche en général le mourant d’être destinataire
                     du message le concernant(15).
                  



Nous touchons ici un sujet sensible : il faut être courageux pour dire une telle vérité
                  dans un contexte qui y est défavorable et, en même temps, il faut aussi être prudent,
                  car il n’est pas évident que le dévoilement de la vérité soit toujours le bon choix
                  à ce moment. En tout cas, on doit faire face à une situation qui, souvent, est marquée
                  par des non-dits :
               


Anselm Strauss [un grand sociologue américain] a montré que les interactions entre
                     le mourant et son entourage se placent souvent sous le signe de la conscience feinte
                     mutuelle, chacun sachant la fin proche, mais faisant semblant de l’ignorer, pour épargner
                     l’autre, éviter les manifestations émotionnelles excessives et maintenir les convenances.
                     Le non-dit est censé prémunir des débordements, du malaise et du désarroi auxquels
                     la mort annoncée pourrait laisser libre cours(16).
                  



Cette favorisation de la « mort impromptue » pose donc en elle-même déjà le problème
                  éthique du dire-vrai : faut-il, par prudence et par empathie, respecter ce non-dit
                  qui règne dans les relations au pied du lit du malade, ou faut-il oser un moment du
                  dire-vrai, parce que le médecin ou la famille doit la vérité au mourant, aussi dans
                  le but de ne pas le priver d’une possible préparation à sa propre mort (qu’elle soit religieuse ou laïque) ? La réponse ne peut être donnée qu’au cas par
                  cas, avec beaucoup de doigté.
               

Selon Hintermeyer, le modèle de la mort impromptue a dû céder la place à une nouvelle
                  vision des choses, celle de la « mort annoncée » qui marque la fin du XXe siècle et qui « correspond à une exigence de vérité qui conduit à révéler ce qui
                  est su, notamment au principal intéressé »(17). Cette deuxième conception correspond aux droits des patients d’aujourd’hui, notamment
                  à leur droit à l’information complète. Mais cette information est difficile à transmettre,
                  et on préfère déléguer cette lourde tâche à des « spécialistes », par exemple dans
                  le cadre des soins palliatifs. Néanmoins, la situation reste difficile, voire paradoxale :
                  d’une part, nos « contemporains prennent de plus en plus conscience de la nécessité
                  d’assumer l’occurrence de la mort […] ainsi que des autres dimensions négatives de
                  la condition humaine », mais d’autre part, nous vivons toujours à une « époque qui
                  a encore tendance à leur tourner le dos faute de pouvoir les effacer »(18).
               

L’ars moriendi et la lecture du petit texte de Luther nous enseignent en tout cas que « la conscience
                  feinte mutuelle » n’est pas la seule solution face à la mort proche, et que le dire-vrai,
                  avec toute la prudence nécessaire, pourrait avoir un effet libérateur.
               

La « lutte des images » et le « récit de vie »

Dans le présent volume, il est à plusieurs reprises question d’un « récit de vie »
                  (life review) que la personne mourante a besoin de construire. Un tel récit constitue naturellement
                  un mélange de bons souvenirs, de réussites et d’histoires douloureuses, voire d’échecs.
                  Le but d’un tel récit est de présenter une vie, une biographie comme un ensemble qui
                  fait sens et qui permet une sorte de « réconciliation » avec sa propre biographie.
               

Un récit de vie est sans doute important et une bonne chose, mais il ne faut pas oublier
                  qu’il implique aussi un risque : le risque de devenir, face à la mort, son propre juge, celui qui évalue sa biographie et qui peut ou approuver, ou réprouver cette vie
                  humaine ou certains des événements qui l’ont marquée. Car il s’agit ici d’une caractéristique
                  fondamentale de l’être humain : il se voit toujours devant un « forum », il se situe devant une sorte d’instance qui juge, que ce soit la personne elle-même
                  (qui serait donc à la fois juge et jugée), les autres ou une instance divine(19). De cette manière, la vie passée apparaît sous forme d’histoires et d’images, et
                  ces images peuvent troubler ou réjouir la personne concernée. Celle-ci peut s’interroger
                  sur les réussites et les échecs de sa vie, et il est possible qu’une biographie apparaisse,
                  pour la personne elle-même, comme un ensemble amorphe de fragments divers, un mélange
                  de bonheur et de malheur, marqué par certaines erreurs, fautes et défaillances. C’est
                  aussi tout l’impact de la notion de la « vie réussie » qui entre en jeu ici(20).
               

Face à ce phénomène ambigu, la description de la situation du mourant que Luther propose
                  – une phase où certaines images peuvent s’imposer et lutter les unes contre les autres
                  – garde toute sa pertinence pour aujourd’hui. La perspective de Luther est ici importante,
                  dans la mesure où elle essaie de déplacer un tel récit de vie : ce qui importe, ce n’est pas la somme des actions et comportements
                  d’une biographie humaine. Les « images » d’une vie n’ont pas le dernier mot ; elles
                  cèdent la place aux images qui annoncent une grâce, une acceptation, un pardon qui
                  ne dépend pas des images biographiques volatiles. Ce qui importe, c’est avant tout
                  l’acceptation entière et globale d’une vie, d’une biographie – et donc d’une personne qui s’incarne dans cette biographie. Une telle acceptation pourrait conduire à un
                  certain lâcher-prise par rapport à une auto-évaluation morale de sa propre vie. Car
                  une telle évaluation restera de toute façon lacunaire, subjective et probablement
                  trompeuse. L’idée d’une acceptation fondamentale souligne une différence fondamentale et importante pour toute compréhension de l’humain : la différence entre la personne et ses œuvres, c’est-à-dire l’affirmation que la personne est plus que ses œuvres.
               

Je ne dis pas qu’il faille éviter la construction d’un « récit de vie » ; au contraire,
                  je pense que la personne mourante en a souvent besoin. Mais il faut veiller à ce que
                  ce récit n’occulte pas le fait qu’une personne est acceptée de la part de Dieu, avant ses actes, voire malgré eux. Dans cette nouvelle perspective, le récit de vie peut même devenir une louange
                  de la grâce, une grâce qui se manifeste dans cette biographie entière, avec tout ce
                  qu’elle comporte, dans la lumière de la grâce divine.
               

Mais pour pouvoir se comprendre comme un être accepté et aimé, la personne humaine
                  a besoin, aujourd’hui comme alors, d’une parole d’autrui : il est difficile, voire impossible, de se donner cette parole à soi-même. Il faut
                  entendre une telle parole de la part d’autrui. Luther entend cette parole de la part
                  d’un Dieu qui justifie et qui accepte la personne, non à cause de ses œuvres, mais
                  à cause de son amour qui se manifeste en Christ. C’est ainsi le message du pardon divin qui devient central pour lui, sous forme des images « salutaires », notamment
                  l’image du Christ qui ne condamne pas mais qui donne la vie. Pour une personne qui
                  s’enracine dans la foi chrétienne, cette perspective représentera sans doute une consolation
                  profonde.
               

Mais il est aussi possible de traduire ce message et d’en faire une parole d’acceptation
                  etsi Deus non daretur, « comme si Dieu n’existait pas » : dans le spiritual care, il est possible de devenir une telle parole pour l’autre, tout d’abord par la seule présence à côté du mourant, et puis, peut-être, aussi
                  par des gestes et paroles qui viennent renforcer cette attitude d’acceptation et d’amour.
                  L’aumônier, ou plus généralement la personne qui accompagne le mourant, en témoignera,
                  selon les cas, de différentes manières, mais toujours dans le but de permettre à autrui
                  de se comprendre, à la fin de ses jours, comme un être précieux, unique, et surtout
                  comme une personne aimée.
               




Notes

(1) Cité chez : Jean-Jacques KRESS, « Annonce de la maladie incurable et de la mort. Le savoir médical, la violence,
                  le mal », in : Marie-Jo THIEL (éd.), Entre malheur et espoir. Annoncer la maladie, le handicap, la mort, Strasbourg, PUS, 2006, pp. 179-185, ici : p. 181s. ; la citation est tirée de :
                  Rainer Maria RILKE, « Les Carnets de Malte Laurids Brigge », in : Œuvres en prose. Récits et essais, édition sous la direction de Claude DAVID, Paris, Gallimard (Bibliothèque de la Pléiade 396), 1993.
               

(2) Notice concernant le texte de Luther, de la plume de Nicole DE LAHARPE, in : Martin LUTHER, Œuvres I, Matthieu ARNOLD et Marc LIENHARD (dir.), Paris, Gallimard (Bibliothèque de la Pléiade 455), 1999, pp. 1314-1317, ici : p. 1315,
                  note 1.
               

(3) Pour la présentation suivante de l’histoire de ce genre littéraire, j’utilise l’étude
                  détaillée de Berndt HAMM, « Luthers Anleitung zum seligen Sterben vor dem Hintergrund der spätmittelalterlichen
                  Ars moriendi », in : Martin EBNER et al. (éd.), Leben trotz Tod, Neukirchen-Vluyn, Neukirchener Verlag (JBTh 19), 2005, pp. 311-362.
               

(4) Il s’agit de la troisième partie de son opus tripartitum, écrit en français, qui traite aussi du décalogue et de la pénitence, cf. ibid., p. 314.
               

(5) Ein ABC. Wie man sich schicken sol zu einem kostlichen seligen tod (1497) (« Comment se préparer à une mort délectable et béatifique ») ; et Wie man sich halten sol by eym sterbenden menschen (1482) (« Comment il faut se comporter à côté d’une personne mourante »). Cf. ibid., p. 315.
               

(6) On trouve le texte latin et les images de cet ars moriendi dans T.H.M. Dick AKERBOOM, « “… Only the Image of Christ in Us” : Continuity and Discontinuity Between the
                  Late Medieval “ars moriendi” and Luther’s “Sermon von der Bereitung zum Sterben” »,
                  in : Hein BLOMMESTIJN, Charles CASPERS, Rijcklof HOFMAN (éd.), Spirituality Renewed, Leuven, Peeters, 2003, pp. 209-272. Cf. aussi Alberto TENENTI, La vie et la mort à travers l’art du XVe siècle, Paris, Armand Colin (Cahiers des Annales 8), 1952. – On trouve les images de l’ars moriendi imagé également sur le net, par exemple à http://sauseschritt.net/?p=74 (consulté le 28 juillet 2014).
               

(7) Cf. Berndt HAMM, art. cit., p. 316.
               

(8) Cf. ibid., p. 318.
               

(9) Nicole DE LAHARPE, op. cit., p. 1315.
               

(10) Martin LUTHER, Sermon sur la préparation à la mort (1519), in : ID., Œuvres I, pp. 253-269. – Par la suite, je renvoie à cet ouvrage en indiquant les pages, entre
                  parenthèses, dans le texte.
               

(11) On pourrait aussi parler de parresia ; pour ces deux notions, cf. Michel FOUCAULT, Le courage de la vérité. Le gouvernement de soi et des autres II. Cours au collège
                     de France 1984, Paris, Seuil/Gallimard/Hautes études, 2009.
               

(12) Pascal HINTERMEYER, « Mort impromptue ou mort annoncée ? » in : Marie-Jo THIEL (éd.), Entre malheur et espoir, pp. 196-206.
               

(13) Ibid., p. 199.
               

(14) Ibid., p. 199s.
               

(15) Ibid., p. 200.
               

(16) Ibid., p. 201. Hintermeyer renvoie à Barney GLASER, Anselm STRAUSS, Awareness of Dying, Chicago, Aldine, 1965.
               

(17) Ibid., p. 203.
               

(18) Ibid., p. 206.
               

(19) C’est la fameuse relation coram qui marque, selon Luther, toute existence humaine. Cf. Gerhard EBELING, Luther. Introduction à une réflexion théologique, Genève, Labor et Fides (Lieux théologiques 6), 1988, notamment pp. 164-171.
               

(20) Cf. dans le présent volume, la contribution d’Elisabeth Parmentier. – Un exemple impressionnant
                  du dire-vrai face à la mort est la nouvelle La Mort d’Ivan Ilitch de Tolstoï, cf. Jan-Heiner TÜCK, « Durchbruch zur Wahrheit an der Schwelle des Todes. Zu Leo N. Tolstois “Der Tod
                  des Iwan Iljitsch” », Communio 33, 2004, pp. 590-599.
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