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Aujourd'hui en France, plus d'une personne sur deux meurt dans un établissement de santé (Lalande et Veber, 2009). Parmi elles, environ 25 % décèdent dans un service de réanimation, une unité de soins intensifs ou de soins continus. Le plus souvent vécu comme une épreuve par les familles (Legrand, 2010), l'échec de la médecine face à la mort interroge la prise en charge du mourir dans ces services où la préservation de la vie est une priorité, parfois « à tout prix ».

Les études réalisées en la matière ces dernières années se sont principalement centrées sur le processus du mourir en réanimation (Kentish- Barnes, 2007Barnes, , 2013)), les décisions d'arrêt et de poursuite des thérapeutiques (Paillet, 2007), la définition juridique de la mort (Iacub, 1999) et sa productivisation dans les services (Steiner, 2006) ou encore, sur le vécu de l'hospitalisation par les proches (Legrand, 2010). Dans l'ensemble, ces travaux ont montré l'ambivalence de la mort en réanimation, à la fois en termes d'organisation (âge, pathologies, risques, bénéfices, etc.), de décisions médicales (procédure de poursuite ou de limitation ou d'arrêt des thérapeutiques actives -LATA) ou encore, d'expérience vécue par les proches et les professionnels de santé (épuisement professionnel chez les personnels de santé, facteurs de stress et symptômes anxio-dépressifs chez les proches).

Pour autant, les pratiques soignantes d'accompagnement du mourir en réanimation restent encore peu explorées aujourd'hui. Et avec elles, la question du travail thanatique (Thomas, 1988) « impliquant davantage la mise aux marges spatiales, corporelles et temporelles d'un corps d'exception » (Schrecker et Voléry, 2018). Dans la mesure où la réanimation tend à maintenir la mort à distance, qu'en est-il des pratiques soignantes face à des morts souvent difficiles, inattendues, ou pour le moins prématurées ? La vie et la mort sont-elles seulement appréhendées au prisme d'un continuum vital défini et mesuré par la technologie biomédicale ? Comment s'articulent, s'entrecroisent ou se succèdent des pratiques centrées sur la suppléance des fonctions vitales et des pratiques qui visent au maintien de la singularité de la personne ? Plus largement, les pratiques d'accompagnement de la mort en réanimation laissent-t-elles entrevoir de nouvelles formes de médicalisation du mourir à l'hôpital (Castra, 2010) ? Partant d'une enquête ethnographique menée de 2012 à 2018 par observation participante (N= 560 heures) dans trois services de réanimation médicale et chirurgicale et d'entretiens approfondis réalisés auprès de personnels soignants, médicaux et paramédicaux, on cherchera ici à comprendre comment la structure de la prise en charge du mourir dans ces espaces de haute technicité, d'urgence et d'incertitude médicale (Fox, 1988).

Dans un premier temps, on s'attachera à décrire les effets de la réanimation, en tant que discipline médicale, sur la prise en charge et la définition des malades à l'hôpital. On verra que les soins de réanimation sont porteurs d'ambivalences dans la mesure où, en maintenant les malades en vie artificielle, ils concourent également à leur « mort sociale » (Sudnow, 1970). Le deuxième temps de cette présentation sera dédié à l'analyse de la trajectoire du mourir. L'entrée dans la fin de vie provoque un changement d'ontologie qui participe à la réhabilitation du malade en tant que personne sociale et singulière, et qui, selon les propos d'I. Volery et C. Schrecker, « font des mourants des vivants comme les autres » (2018). Pour conclure, cette présentation montrera en quoi le travail réalisé en contexte de mort annoncée encadre la temporalité du mourir en réanimation et consacre le passage de l'état de cadavre à celui de défunt.

UNE MEDECINE D' « ENTRE-DEUX » : OBJECTIVATION, VIE ARTIFICIELLE ET MORT SOCIALE

Les services de réanimation sont destinés à l'accueil de « patients qui présentent ou sont susceptibles de présenter plusieurs défaillances multiviscérales aiguës mettant directement en jeu le pronostic vital ». Le plus souvent en état de coma végétatif (« naturel ») ou de coma artificiel (sédation médicale), les patients sont maintenus en vie artificielle à l'aide de dispositifs souvent invasives : « trachéotomisés », « sondés », « attachés », « perfusés », « monitorés » , etc. La durée moyenne de séjour varie de quelques heures à plusieurs semaines (ANAP, 2011), et le taux de décès, qui survient en moyenne après huit jours d'hospitalisation (Lalande et Veber, 2009), avoisine avec les services d'urgence environ 50 % de l'ensemble des décès à l'hôpital (Kentish-Barnes, 2007).

La logique qui prévaut est essentiellement curative. Les décisions de limitation ou d'arrêt des thérapeutiques actives (LATA) reposent sur une grille de lecture cognitive et normative (Kentish-Barnes et Valy, 2013) qui oscille entre une culture médicale de la survie (Paillet, 2007) et une montée des réflexions éthiques sur la fin de vie (loi « Claeys -Leonetti »). Les décision de LATA à ce titre sur un ensemble de métriques qui renvoient aux standards de l'evidence based medicine, dont l'enjeu consiste à tendre vers l' « objectivité clinique ». D'autre part, elles relèvent aussi, mais moins souvent, d'appréciations subjectives qui tiennent compte des singularités des malades (biographie, croyances, valeurs, etc.), « renvoyant de façon sous-jacente à la question de la dignité humaine » (Ibid., 21). Ainsi, dans les faits, les décisions de LATA reposent en priorité sur les scores cliniques (environ 70 % : Ferrand et al., 2001), puis sur l'estimation subjective de la qualité de vie future des malades (40 % : Ibid.) et, dans une moindre mesure, sur des indicateurs économiques (2 % : Ibid.).

Combattre la mort, objectiver le vivant

Face à l'urgence vitale, on comprend aisément que l'impératif clinique s'impose face aux exigences socioéconomiques ou, dans une autre mesure, face au « bien-être » (notion somme toute relative) des malades ou à l'accueil des familles (parfois laissées dans l'incertitude au moment de l'admission). Le « combat contre la mort » qui s'engage avec la suppléance vitale produit en ce sens une première rupture ontologique : en arrivant en réanimation, les malades sont en effet soustraits du régime de la vie quotidienne : non seulement par leur statut de malades qui, comme le montraient déjà G. Canguilhem en 1943 ou T. Parsons en 1951, sanctionne le passage de l'état normal à celui du pathologique ; mais aussi, plus concrètement, en raison de l'état de coma ou d'urgence absolue qui empêche évidemment toute activité, interaction ou communication et implique une suppléance technique particulièrement lourde : respirateur mécanique, scope, monitorage, sondes nasogastriques, cathéters, poussesseringues automatiques, etc. Lors de leur admission dans les services, les malades semblent disparaitre -métaphoriquement et concrètementderrière les machines, pour devenir l'objet des soins. À ce titre, ce sont également les dimensions sociales et singulières de la personne qui s'effacent au profit de la mesure des constantes vitales nécessaires au maintien et au rétablissement de l'équilibre physiologique. Selon les enseignements de l'anatomoclinique -dite « de l'« école de Paris » (Adam et Herzlich, 2009) -et la physiologie expérimentale de Claude Bernard (1858), la priorité est donc donnée à la mesure du vivant et à son rétablissement : monitorage, diurèse, poids, observation de l'épiderme, gaz du sang, etc., ou, pour le dire autrement, un ensemble de métriques qui font parler les corps et qui, comme le rappelait Foucault au sujet de la clinique : « Ce n'est plus l'oreille tendue vers un langage, c'est l'index qui palpe les profondeurs. D'où cette métaphore du tact par laquelle sans cesse les médecins vont définir ce qu'est leur coup d'oeil » (Foucault, 1963, 123).

La « mise en soin » des malades par les techniques de réanimation produit finalement un certain paradoxe : en combattant la mort au moyen de techniques de suppléances sophistiquées, elle concourt à l'objectivation du vivant -que l'on observe à travers la réduction du corps en entité organique -et à la désubjectivation de la personne humaine.

Vie artificielle, mort sociale

Cette rupture ontologique s'exprime plus nettement avec l'expression de « maintien en vie artificielle ». Les services de réanimation apparaissent en ce sens « comme des domaines de l'entre-deux » (Pouchelle, 2003 : 82), de la vie et de la mort, du normal et du pathologique, où la vie artificielle touche au domaine biologique évidemment, mais aussi, dans une autre mesure, au domaine sociologique. Ce constat ne concerne pas seulement l'état pathologique, celui du coma ou de l'état végétatif. Il vaut plus largement en raison de l'environnement et de la nature des soins, qui font du malade une personne en état de vie sociale artificielle, ou de « mort sociale » pour reprendre l'expression de Sudnow (1970). Mort sociale qui « commence lorsque l'institution perd tout intérêt ou souci pour l'individu […] en tant qu'être humain et le traite comme un corps, comme s'il était déjà mort » ( Ibid., 192).

Ce constat s'explique d'abord en raison de l'environnement technique qui fait des services des espaces « séparés » (Durkheim, 1912) et des malades l'objet des soins. Les espaces marquent en effet une rupture entre profanes et initiés, entre proches et professionnels, comme en témoigne l'absence de repères pour les familles qui évoquent le sentiment d'être « perdues » dans ces environnements techniques et aseptisés. Ce sentiment est renforcé par la présence d'appareils médicaux imposants qui peuvent susciter des réactions parfois contradictoires de confiance ou de méfiance, d'assurance ou d'angoisse vis-à-vis des dispositifs dans lesquels leurs proches sont insérés : « on le reconnaissait plus » (des proches en parlant d'un malade).

Au-delà de l'environnement technique, qui suscite des formes de dépaysement pour les familles, ce sont les soins réalisés les corps inconscients qui nourrissent le sentiment de déclin ou de mort sociale de la personne : les malades sédatés, attachés (pour éviter les risques d'extubation), curarisés, sont non seulement manipulés, mobilisés, transportés, etc. ; mais ils sont également « techniqués », c'est-à-dire appareillés de telle sorte qu'on entend parfois parler de « prendre soin de la canule [de trachéotomie] » ou autres formules métonymiques où les malades se confondent avec leur appareillage ou leur pathologie. Autrement dit, ces espaces sont particulièrement techniques, à tel point que « comme dans tout espace sacré, les moindres gestes y sont lestés d'un poids inconnu dans le reste de l'hôpital » (Pouchelle, 2003 : 82) C'est ce que l'on observe au moment de : 1) de la toilette mortuaire (raser, laver, installer, parfumer le cadavre) ; 2) de la préparation de la chambre (tamiser la lumière, installer chaises et fauteuils pour les proches, baisser les stores des vitres semi-teintées, entrefermer la porte, etc.) ; 3) de l'arrêt des soins (moment où le patient est concrètement « dé-techniqué » -par opposition aux corps « techniqués ») et ; 4) de l'accompagnement des proches (présence médicale, informations sur les protocoles de sédation et d'analgésie). À travers ce processus, le défunt est finalement « mis en vie » (Kentish- Barnes et Valy, 2013, 24) selon une conduite rituelle qui prend forme aux marges de la médecine et dont l'enjeu consiste à garantir « la paix des vivants » (Thomas, 1988 : 91), aussi bien les proches que les soignants.

CONCLUSION

L'analyse des pratiques d'accompagnement de la fin de vie en réanimation semble mettre au jour le double répertoire d'objectivation et de subjectivation qui structure la prise en charge malades. On voit en effet comment cette prise en charge s'organise autour de temporalités d'urgence, d'attente et de fin de vie, temporalités à travers lesquelles on observe un changement de relation entre soignants et soignés : si les premiers temps de la prise en charge se traduisent par un déclin social de la personne ; l'entrée dans la temporalité d'attente lui redonne une part de sa singularité ; ce que l'entrée dans la trajectoire du mourir semble confirmer, en particulier à travers les techniques rituelles (de corps, de présentation, de présence, etc.) que les soignants et les proches mettent en scène dans la perspective d'une mort annoncée.

La coexistence de ces deux répertoires n'est cependant pas une réalité tout à fait homogène en réanimation : si elle s'observe dans le cas des morts annoncées, elle est plus incertaine -ou plus éprouvante -dans le cas des morts « non programmées », perçues par les proches et par les soignants comme des « mauvaises morts », des « morts traumatiques » que l'incertitude et l'échec de la réanimation face à la mort donnent à lire.

  . Pour autant, la mort sociale du malade varie sensiblement selon plusieurs critères, non exhaustifs, tels que : Et pour cause, l'absence d'indicateurs cliniques ou de réponse du malade laisse planer le doute sur son état réel, bien que celui-ci est parfois supposé par les soignants : en effet, quand les outils cliniques ne permettent aucune affirmation pronostique, les soignants se réfèrent alors à un « jugement exercé »(Daston et Galison, 2007), d'observation de l'épiderme, des odeurs ou des gestes stéréotypés (comme dans le cas des patients supposés neurolésés qui « enroulent »). Or, dans cette dernière situation, les avis peuvent être partagés, non seulement entre les professionnels eux-mêmes, mais aussi entre les professionnels et les familles qui interprètent ces gestes comme les signes d'une possible guérison ou, au contraire, comme la perspective d'une mort supposée.Dans les situations d'incertitude et d'entre-deux, les attitudes sont finalement hésitantes, adoptées parfois comme si le patient était déjà mort, et parfois comme s'il était encore en vie. Dans les faits, les soignants privilégient le plus souvent une attitude « du vivant », comme on le verra ensuite. Ils s'annoncent aux malades, préservent leur intimité, montrent des signes de déférence envers eux, ils invitent les familles à parler avec les malades, à apporter des photos, des souvenirs, du parfum, etc. En bref, à reconstituer un environnement familier. Et ce, même lorsqu'ils soupçonnent la perspective d'une mort proche, et qu'ils se cachent bien de partager avec les familles des malades, préférant aux vérités difficiles (et incertaines) des « semi-vérités(Paillet, 2007). Pour le dire autrement : le maintien en vie artificielle et la mort sociale sont intimement liés, à tel point qu'ils produisent un « flou », une zone grise du traitement social réservé aux malades, traitement qui change sensiblement avec la perspective d'une mort annoncée.En effet, si la resingularisation des malades commence lorsque la médecine se heurte à l'incertitude, où on observe une transformation de l'environnement du malade (photos, musique, souvenirs, etc.), elle se précise davantage lors de l'entrée du malade dans la fin de vie.Quand la limitation ou l'arrêt des thérapeutiques actives et décidée par l'équipe médicale, à la suite d'une procédure collégiale, de rencontres avec les proches ou lorsque les indicateurs cliniques indiquent un état de mort encéphalique, on observe alors un glissement du répertoire clinique vers un répertoire thanatique qui se situe, précisément, aux marges d'une médecine destinée à sauver la vie. À l'instar de ce qu'Ingrid Volery et Cherry Schrecker ont montré au sujet des soins palliatifs à domicile, on note un changement de pratiques qui consiste à « traiter le mourant comme la personne subjective et sociale qu'elle a été » (2018). Cette rupture ontologique se traduit plus concrètement par un ensemble de techniques sociales, des « techniques du corps »(Mauss, 1934), par lesquelles le malade redevient une personne sociale et singulière : laver, coiffer, raser, parfumer, maquiller, masser, habiller, etc., rappellent ainsi que « le premier et le plus naturel objet technique […] de l'homme, c'est son corps » (Ibid., 372).Et si ces soins relèvent, pour certains, des soins d'hygiène et de conforts, ils marquent néanmoins la rupture avec les soins techniques, ceux de réanimation qui faisaient du corps l'espace de la maladie. En ce sens, ils marquent également la rupture entre deux temporalités : celles de l'urgence, de l'immédiat et de l'incertain d'une part ; et celle de l'attente (de la mort), des routines (familiales par exemple) et de la certitude de la mort d'autre part.

	Travail thanatique et perspective d'une mort annoncée

i. Le degré d'urgence (où le malade en tant que personne s'efface temporairement au profit de l'acte médical : « Nous, quand on prend en charge c'est pour le 'ré-animer'. Le patient, il est mort, il faut lui redonner la vie. C'est pas le relationnel qui va le sauver -un infirmier) ; ii. L'incertitude ou la durée de l'hospitalisation (où le malade n'est, ni totalement mort, ni totalement vivant et où le travail oscille entre soins techniques et soins relationnels) ; iii. L'entrée du malade dans la trajectoire du mourir qui, comme on va le voir à présent, produit un changement d'ontologie, où l'individu est de nouveau considéré comme une personne sociale et singulière, caractérisée par des éléments biographiques.

AUX FRONTIERES DE LA MEDECINE : ACCOMPAGNEMENT DE LA PERSONNE ET RESINGULARISATION

Accompagner la fin de vie : l'entre-deux L'état d'entre-deux, qui est caractérisé par une très forte incertitude (à la fois diagnostique, thérapeutique et pronostique), constitue en effet un point d'entrée dans le changement d'attitudes envers les malades : si les soignants ne traitent plus le corps comme une seule entité biologique qu'il faut « ré-animer », ils ne l'appréhendent pas non plus encore totalement comme une personne sociale caractérisée par son histoire de vie.

Les techniques de réanimation (du corps biologique) cèdent progressivement la place à des techniques d'accompagnement du mourant, tout en l'inscrivant dans deux « des trois moments du processus thanatique : a) le mourir (accompagnement du mourant) ; b) dans l'immédiat de la mort (présentification du défunt […]) ; c) dans l'après mort (rite de commémoration; deuil et fin de deuil) »

(Thomas, 1988)
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