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Résumé

Introduction : La mort est universelle mais elle fait peur. E#dste un tabou dont on n'ose
parler et que I'on ose a peine évoquer méme aithldplos contemporains refoulent la mort
mais confient aux équipes SMUR leurs derniers imista. la mort c’est « urgentisée ». Les
réflexions éthiques que les professionnels consaerkeur mission témoignent d’'une
approche nouvelle de la place des activités madsi@t notamment des rites post-mortem qui
s’y rattachentLa mort est singuliére aussi dans sa pluralité ptisseéde deux aspects si
mourir est éminemment individuel, I'« aprés moimmeédiat » appartient a la communauté
de ceux qui restent (familles, proches). Notreailas/inscrit dans une évaluation des
pratiques professionnelles. Comment les soignasgnt-ils partager ces moments
d’intimité dans cet espace privé tout en respedtacadre |€gislatif qui encadre la mort et le
« post mourir ». |l s’agit d'une nouvelle approcbiege nouvelle fagon de poser le probleme

du rapport des équipes de réanimation pré hosgitadi la mort a domicile

Notre question de recherche efQuelle place et quels enjeux éthiques peuvent geules
rituels post —mortem [2Z’objectif principa | de I'étude est ddécrire les pratiques
d’accompagnement des familles de patient en aaréiaque au domicile aprés « échec de
réanimation pré hospitaliere»; en particules rites symboliquegjui enserrent la mort.
Objectifs Il aires : Réfléchir sur de nouvelles modalités de soins pour présé&searincipes
d’humanité et de dignité au patient décédé (rietsjljspenser des soins d’accompagnement
post-mortem respectant les choix (les convictioles) proches dans la transparence et la
neutralité de I'espace laic hospitali®uvrir des pistes d’amélioration des pratiques
soignantes intégrant les besoins spirituels (iligiou non) en cette phase critique dans le
respect de la loi

Matériel et Méthode : il s’agit d’'une enquéte de pratiques professiomsglirospective

descriptive et observationnelle menée du 5 nove2®i& au 5 janvier 2016 sur trois sites



hospitaliers (CHU, CHG et IGR) du Nord de la Franaaprés de professionnels de santé
stagiaires (n= 27) et titulaires (n= 67) composasttquipes SMUR (ambulanciers, infirmiers,
médecins, et stagiaires médicaux et paramedicaux).

Cette enquéte propose de deux versatggijemier est une enquéte par questionnaires
(questions ouvertes et fermées, de 51 items) syrldiques en post mortem immédiat. Les
résultats ont été analysés en terme de pourcemuexyenne (écart-type) et de fréquence Nous
avons chaque fois que possible comparé les réseltate titulaires et stagiaires (Chi 2 ou
Fischer Exact avec p < 0,0B)insi 84 questionnaires remplis ont été analysé$esi140
distribués (soit un taux de réponses de 60%g &econdest une réflexion, un
guestionnement, des échanges de pratiques, unsamparsonnelle des réponses apportées
aux questionnaires réalisés pour cette enquétellonsentretien collectif (focus group)
auprés de 8 interviewés (soignants du pré hosmitdliristes et représentants du culte)

Les conditions du mourir (pourquoi, comment) inbgent les acteurs de I'urgence.

Trois questions majeures ont été abordées :1yfmeot des convictions, des croyances du
patient mourant et des proches-2) la ritualisaties pratiques lors de la prise en charge d’'un
AC au domicile - 3) la gestion de I'intime face @incipe de neutralité et la mission des
SMUR a I'hépital public

Le recueil des données et les analyses statistiquiescriptives ainsi que I'analyse des
entretiens semi-dirigés (verbatim, analyse tex)ieliht été réalisée avec le logiciel SPHINX
LEXICA ®version 2000

Résultats :Confrontées en moyenne a 5 a 10 déces mensuebriaesh banalisée (n=59) par
les équipes SMUR .Ces professionnels du servickcpegtiment que c’est « I'hdpital qui sort
de ces murs » (n=54) pour réaliser la réanimatiodomicile.

Interrogés (72/84) sur les concepts de convictimiistuelles, croyances et religions ceux-ci

sont peu ou mal définis par les professionnelssioégnants se sentewplutét concernés »



(n=24) et une large proportion éprouvent de liiégté55% d’opinion favorable) pour les
convictions religieuses ou spirituelles des pasi@ttieurs familles (n= 64), dont le respect est
un besoin fondamental (n= 61). Sourcexdpaisement 68 citations) et de soulagement »
(40 citations) il évite les tensiorsoccasionnelles ¢n= 29) et faciliter le travail de deuil (n=
82 ; 97%). Cependant ils avouent (n= 45) ne passénsibles, aux signes religieux
ostentatoires, ni méme questionner les prochesjatde leurs croyances (n= 58). Mais ils
seraient favorables au fait de mentionner 'appamee religieuse lors des directives
anticipées (n= 55) afin de faciliter les prisesddeisions en fin de vie

Le respect des convictions est apprécié différemimem tiers se déclare favorable, un tiers
(n= 30) s’adapte en fonction du contexteifeonstances de la mort, 4ge du décédé, brutalité
du décés ), les autres soignants (n=31) déclarent ne madifigien leur pratique. Le respect
du corps de celui qui vient de décédé&st indissociable des rites et croyances (n= 60).
L’annonce du déces est un moment difficile de isgpen charge médicale<etertaines

morts sont plus difficiles que d’autreschargée de symboles et socialement protocolée :

« c'est le médecin qui annonce la mortaspréparation du corps pour le rendre
présentable> incombe aux infirmiers. Mai&coute et la disponibilité primén= 59 citations)
Les croyances et religions ont peu d'impact sudissions médicales (DDAC) et les
différences cultuelles sont rarement a I'originepposition ou de refus de soins de la part des
familles (actes médicaux courants, prélévememéssfusions) (n= 65)

La demande de rituels d’accompagnement des familiéeses, posture du corps ou des mains
auprés du mourant reste exceptionnelle (n= 6%pmt relativement tolérés et autorisés (28
avis favorables) par les soignantstoucher, embrasser le corps, manifester s@agch »

Mais la «présence de la famille en cours de réanimatioaste difficile Certains soignants
réalisent spontanément plus panabitude »que par convictions certains « rituels » (n= 66) :

« fermer les yeux, la bouche » « allonger, coutericorps, le visagessans toutefois en



connaitre la valeur symbolique Les soignants regdipeu d’informations et sont
insuffisamment formés (n= 66) pour appréhenderiles post —mortem. Il existe une attente
de formation sur le sujet, jugé utile mais donhiae en ceuvre n’est pas facile en urgence (n=
30)

Discussion :La prise en compte du patient dans sa globalité ¢srps et sa spiritualité)
impose une nouvelle forme de proximité, et d’intéméntre les réanimateurs, le « presque
mort » et ses proches. Notre étude propose desmistréflexion aux soignants pour
appréhender la mort au domicile dans la force dérsansion humaine et existentielle lors de
cette ultime rencontre .pour penser«<événement si singulierdans I'« abime de

laltérité »

Conclusion :Une telle approche s’avére indispensable dansagiété francaise plus
gu’attentive a des enjeux éthiques dans une dimergimaniste et politique. Elle souléve

non seulement des questions éthiques mais aussnpiesx métaphysiques.



EPIGRAPHES

« Ne sais-tu pas que la source de toutes les nsiggner 'homme ce n’est pas la mort, mais

la crainte de la mort ? £EPICTETE (50 — 125 apres J. C.)

« La mort n'est ni déprimante ni séduisante, elet@ut simplement une réalité de la vie ».
SOGYAL RINPOCHE, grand Maitre bouddhiste.

« Le mourir et, surtout, I'immédiat aprés-moudppartiennent a la communauté de
ceux qui restent (et par qui I'histoire doit contar »).F TRECOURT et M Le

Marois

« Mourir accompagné, c’est mourir en sociétée>HIRSCH

« La mort d’autrefois était une tragédie souvernn@ue ou on jouait a celui qui va
mourir -La mort d’aujourd’hui est une comédie draigae-ou on joue chaque jour, a
celui qui ne sait pas qu’il va mourir® ARIES

« La mort, imposant une limite a notre existemestjtue, le temps. Elle confere une
place et un sens a chaque instant de la vie, dimisingularise chaque vie et lui
donne sa signification. La mort instaure la libedtZIEGLER

« Le mourir rappelle a ce qui ne vient pas de Baeuvre d’ une transmission qui ,
tout en échappant a nos décisions, construit I'hoitéad’un monde ou vivre peut
avoir du sens »® BAUDRY

« Dans le rituel, il s’agit de placer le tiers d’arculture entre la mort et soi ,La
ritualité renforce la connaissance de ce que naumaissons déja ... sans y croife »
BAUDRY

« Face a la mort, nous devenons impuissant engia@imédecin et vulnérable en tant
gu’homme>P Le COZ

« La mort, source de tous les mythes, n'est ptésgrien autrui et seulement en lui, elle me

rappelle d’'urgence & ma derniére essence, a maoresgbilité »E LEVINAS
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INTRODUCTION

Partout a travers le monde,neort a toujours suscité la plus vive fascination. Latye

mort fascinent et terrifient a la fois, ils semtilganérer une énergie particuliere, qui touche
au plus profond de 'ame humaine. La mort estamcept abstraitque matérialise leorps

mort .Le cadavreexerce sur les témoins qui I'observent un amalgiersentiments confus,
peur ou curiosité, chagrin ou angoisse, désespaiésignation. La vie a une fin, c’est notre
seule certitude, mais c’est aussi la plus diffidiladmettre. Dans notre contexte contemporain
la mort apparait souvent clivée de la vie. Depessdnnées 70, la mort est devenue tabou [1,2]
Devant ce mystére insondable qu'est@es désormais privé de vie, on semble toutefois
s'entendre sur le profond respect di @dpouille. Mais ce respect ne se manifeste pas
semblablement d'une religion ou d’une philosophi@@ autrel.e corps mort est empreint

de la société du moment et des passions actukklpeend des sens différents en fonction des
cultures, des croyances, des géographies. Du ®aptrps mort, est impacté par le droit, la
société, la bioéthique. Par ailleurs, 'augmentatans précédent des connaissances, due aux
progres de la science et aux moyens techniques, éneinget’attitude des soignantsface a

la mort. En se médicalisant, la mort est deveraitabile, soignable, réversible, utilisable ...
problématique [3]

Des changements dans nos visions du monde, damappagts et dans nos croyances
parcourent notre histoire matsQuand un homme meurt, la société ne perd pdsraent

une unité ; elle est atteinte dans le principe mémsa vie, dans sa foi en elle-ménjd]»A
I'échelle du social, reconnaissons-lui son paratpaavoir de renouveau, d’adaptation, de
création, de reproduction méme des conditions de&laociale [5]

Qu’en est-il quand le décés surviandomicile,au sein méme de la cellule familiale ? Le

moment de la mort d'un proche sgtgulier. Ce n’est pas un moment normal de la vie
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sociale ou la communication et la convivialité sessentielles. Etre confronté a la mort d’'un
proche est unexpérience douloureuset traumatisante, elle constitue un psycho-
traumatisme individuel et parfois familial [6].lpeerte brutale d’un prochea domicile

peuvent déclencher une situation de grande détpessda famille du fait de I'isolement et

du contexte. Devant une menace de mort certaitigsaop moins longue échéance, tous, nous
présentons des réactions émotionnelles qui vaselaoh notre tempérament, nos croyances,
notre culture ou notre éducation. pecessus du deuiest long et s’'inscrilans une approche
plus vaste de la mort (philosophiques, spiritugliebgieuses ...)ll nécessite des reperes et
informations permettant a l'individu de mettre dage destratégieset ainsi pouvoir
commencer son travail @cceptation Le choc est d’autant plus important, qu’il intervt
danglintimité méme des gens, dans des lieux qui leurs sontggpginargés d’histoire et
d’émotions. L’équilibre familial est brutalementénmrompu et peut, par la suite, provoquer un
deuil « pathologique »[7] (Annexe 1).

Si lesrituels mortuaires communautaires(religieux ou non) sont indispensables a
I'initiation du deuil, I'évolution degratiques funéraires confirme cependant I'effacement de
la mort dans une société moderne aseptisée quiureculte profane au corps « immortel ».
Le déclin de la ritualisation et 'amenuisement du temps consacré a I'accompagniedes
mourants (on meurt souvent a I'’h6pital) [8] compaemi les divers revers dedalture
individualiste [9]. Aussi laritualisation funéraire initiée au domicile ou dans I'intimité
provoque unaacralisationdes moments et des lieux permettant ainsi a tobaeun de se
relier avec la nouvellsacralité du défunt.

Les fabuleux progrés de la médecine contemporaihparmis de tenir la mort éloignée dans
le temps, avec une espérance de vie qui ne ceaggnEnter, mais aussi dans l'esp&ce

effet, la mort est aujourd'hui uadfaire de professionnelsLes sociétés occidentales

contemporaines depuis les années 1950n&aticalisé la mort
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Estompant progressivement kepéres métaphysiquediés au concept.

Ainsi I'hopital puis le corps médical se sont preggivement chargés seuls de régir le

« passage dans la morte car on ne meurt plus chez soi, au milieu desssien meurt a
I'hdpital, seul et de plus en plus tard8], plus rarement au domicile (par I'intermédéades
SMUR) [10] au milieu de dispositifs techniques [1l}evient aux médecins et aux
paramédicaux de prendre en charge la fin des \dybmpensée d’Auguste Compte (science
positive, religion morale et émancipation scieqgtif) ayant contribué largement pouaike
des médecins les nouveaux prétrés> [12]

La mort et le mourir sont desijets « métaphysiques $13] et de telles préoccupations
n'apparaissaient passcientifiguement »digne d’intérét pour les médecins [14] Maite
principe de non — abandondeonne une force particuliere aux devoirs des switgn Depuis
guelques décennies la médecine s'intéresse de aoanue liens qui enserrelatmort et la
symbolique et se préoccupe d’une une réactivaties rituels.

Les équipes soignantes sont-elles en mesure d’assdlimtiation et I'accompagnement des
premiers instants lorsquederps vivanta cessé de vivre pour étredaépouille »de I'étre
aimé ? Cette situation nécessite une capacité lgsmee la part des soignants pour
comprendre et prendre en considératiorsjasboles et les ritesout en maintenant la
pérennité et la continuité dans les soins.

Comment peut-oguider efficacement les équipes soignantes dans un pegslaicité et le
principe de neutralité interdisent aux personnels hospitaliers publidiespression de leur
croyance et tous signes ostentatoires religiewal® bl par ailleurs Ifait religieux est
considéré comme faisant partie dgtese en charge du patienplacé au centre du dispositif
« la personne hospitalisée est traitée avec éga&ds.croyances sont respectées. Son intimité

est préservée ainsi que sa tranquillité.»(Chartwepatient hospitalisé)Art. R. 1112-46 du
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code de la santé publiquéfnnexes 2)Lesujet, en se confinant a ces deux approches ne
manquait pas d’intérét.

Comment considérer un acte de soin des équipdwpptalieres dont les missions sont régit
par la loi(Annexe3)intervenant au domicile d’'un patient, dansydere privéeou

I'expression des croyances et des religiomst strictement autorisées (loi)lh’y a pas un
seul remede cathartique et miraculeux. Chacunpdaivoir choisir sa formule mais apprendre
aritualiser n’est pas simple. On se doit d’étre accompagnéjréclaverti mais par qui ?

C'est la que ¢a se complique !

Nous posons comnpostulat de départque legites et rituels sont fondamentaux pour
I'individu et pour lacommunauté*. lls révelent le dernieiite de passageale la personne, lui
offrant unerenaissance symboliquen le replacant dans la mémoire collective car
I'intelligence humaine, au sens collectifpne nie pas la mort mais I'organise — en refusint
la concevoir comme un arrachement définitif, irmévgle séparation ou néantisation5].

A I'heure ou laprivation de la mort ( son retrait hors de I'espace public) peut scher a

la désintégration des relations intergénératiorsajui ont accompagné I'avenement de la
culture moderne [16], axée autour de I'affirmatdml'indépendance individuelle [17], nous
pensons qukes rites funérairesont encore un réle deansmission intergénérationnelle
permettant un dialogue (avec nos ancétres) et omtage a leur mémoire.[18]

lls procurent quelques précieux momentsai@munion et d’harmonie qui sera les premieres
balises du long et difficile chemin qu’estdeuil (Annexe 1)

En effet, la mort et le deuil ont un réle centrahd toute création humaine, en particulier
lorsqu’il s’agit decréation de sens [19]lls offrent enfin quelques bulles de sacrés (aiieu
autre chose, autrement) nous plongeant ainsi daysribolique et l'universalité de choses

[20]
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L’objectif principa | de I'étude est dans le cadre d’'uhaluation des pratiques
professionnelles, déécrire les pratiques d’accompagnement des familles deman AC
au domicile aprés « échec de réanimation pré radspé» ; en particulides rites
symboliquesqui enserrent la mort.

Objectifs Il aires :

Réfléchir sur de nouvelles modalités de soins pour présésgarincipes d’humanité et de
dignité au patient décédé (rites), et dispensesdies d’accompagnement respectant les
choix (les convictions) des proches dans la tranespe et la neutralité de I'espace laic
hospitalier.

Ouvrir des pistes d’amélioration des pratiques soignantégrant les besoins spirituels

(religieux ou non) en cette phase critique damsdeect de la loi
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1-PROBLEMATIQUE de RECHERCHE et MOTIVATION :

A I'hépital la mort semble étre définie scientifiguement »et reste circonscrite a cette
définition ; la mort esk professionnalisée »elle s’inscrit dans une journée de travail
ordinaire des soignants (en particuliers pourdesiimateurs, les urgentistes) qui l'intéegrent
dans leur mission, de sorte que le point de vuéasmort est coutumiérement le plus négligé
des points de vue [21].

Médecin urgentiste réanimateur exercant mon aétest SAMU -SMUR depuis 25 ans, j'ai
souvent été confrontée aux situations violentda deort brutale et a la finitude.

Je partage depuis toutes ces années l'expériemeaimel et I'engagement éthique que signifie
cette« rencontre singuliére et énigmatiquel’avec la mort.

Aujourd’hui la mort est rentrée dans le champ dedalecine d’Urgence, comme le dit R
GRUAT 2007)« la mort c’est urgentisée[22].

Et c’est a partir de cette confrontation quotideiguie j'ai mené une réflexion métaphysique
sur la mortk médicalisée, hors de I'hopital, au domicilelai éprouvé aux dela des
convenances et desbligations convenues [23] par la société le besoin de comnads
pratiques concernanles ritesde passage aupres clurps mort et des famille endeuillées
face a nos contraintes hospitalieres de neutetlitie laicité.

Ma guestion de recherche est la suivante :

Quelle place et quels enjeux éthiques occupent lées dans le post —mortem immédiat ?
J'ai volontairement limité mon étu@ela mort (le moment ultime, le passage ou le saut), ce
moment« critique »ou le patient n’est pas encore tout a fait morais n’est plus tout a fait
vivant car son coeur a cessé de battre ( distingtre k2 certainement vivant ou constamment
mort) etl'apres-mort immédiat (ce que I'on ressent, pense, fait, communiquecét & partir

du constat de la mort) qui m’appelle a considérteavers les questionnements les dimensions
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existentielles de la vie< le sens de la vie , les valeurs , la transcendan’ identité et

intimité» entre l'instant ou la personke@tait vivante et I'instant ou elle ne I'est pluf24].

Réfléchir aux problémes posés par les conditiorsudesnue de la mort de 'homme chez lui,
aujourd’hui me semblait étre une nécessité. Jeuisdargerrogée au cours de mon expérience
professionnelle : en qudgs rituels sont-ils nécessaires voir essentiels et pourcgsrituels
mortuaires pouvaient apportgraix et sérénitéaux familles comme aux soignants ... et aux
vivants ? [25]

Empreints d'une forte valeur symboliqies rites funérairesreflétent la conception morale

ou philosophique des proches, leurs pratiquesieelsgs ou traditionnelles. [26] S'ils sont
accomplis en mémoire du défunt, ils permettenostide rasséréner les vivants [27]. Trop
souvent assimilés a la religion par les soigndessjtes mortuaires se heurtent a leur

réserve (voir a leur opposition) au nom gescipes de laicité et de neutralité [28].

Pourtant, lesituels funéraires des difféerentes communautés se doivent d’'étreeotép dans

la mesure des possibilités locales et des contispatiales propres a chaque service [29]; Or
un décalage culturelest parfois a I'origine d'incompréhension entigreants et familles lors

d'un déces.

Je voulais exprimer ici les raisons qui m’ont cahdievoquer la nécessaire prise en compte
d’intégrer cettedimension spirituelle multiple dans une relation a I’Autre, pour uneatien
d’aide authentique visant & accompagner I'entrés ¢lmort et aider les vivants. Ma
démarche que je souhaite humaniste [30] s’appuileswaleurs d’empathie et de non
malveillance, car aucun geste, aucune parole, awaii@ment infligé a une personne en fin
de vie ou défunte ne devra étre vécu comme unamaitbn par leurs familles, cela pourrait
compromettre les débuts de ledravail de deuil»gui doit débuter a I'endroit méme de la

mort [31]
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J'ai tenté au cours de cette étude d’appréhemaepratiqueslors du« passage de la vie a
la mort » survenueau domicile des patients.

- Comment est vécu ce moment ultime par les sotgrian

- Quelles attitudes adoptent-ils lors de I'annodeenort faceux « demandesades proches
endeuillés ?

- De quels moyens disposent-ils pour éviter quéeraier contact, ce dernier soin ne soit
banalisé (méme s’ils n'ont pas de significationgielise pour eux) [29].

J'ai choisi de questionner les pratiques soigndaiss auxbesoins spirituels des prochest
de saisir cette dimension comme une ouverturdtarit® dans nos soins de réanimation au
domicile et erpost-mortem. En effet, s’il importe lors d’'un déces, d’assuraruhommage »
digne au défunt et d’assurer I’ étape de séparaibom faciliterle deuil [32], comment les
équipes de réanimation assument-déess choix et leurs décisiongn respectant leurs
valeurs, en regard des demandes et des souhaftendéies, dans la temporalité commune
d’une situation critique? Ainsi dansdemaine des croyances religieusegu’est-ce que les
proches de ce patient mourant (en AC) et le peed@oignant peuvent faire ou ne pas faire ?
La question a été posée essentiellement au seital@dsssements hospitaliers mais a
rarement été abordé dansclare du pré hospitalierlorsque les soignants interviennent dans
la sphére privéecomme le confirme les recommandations de bonraggjpes [33]. Pour
cela, il semble indispensable que les soignantsaissentes rites et les symboles propres
chaque culture et a chaque religion. Mais les soighimpliqués sont-ils formés et a défaut
informés pour guider leurs pratiques quand la marntient« en urgence 2 Il y a urgence
de I'éthique et sans doute une éthique de I'urgédtlen ce domaine pour accompagner
la mort » Par ailleurs, bien que générateundenbreuses tached’essentiel des moyens

nécessaires et le temps médical consacré a laguriskarge des patients décédés et a
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'accompagnement des familles n’est jamais abarcedesvaluations de pratiquesdes
équipes SMUR.

La démarche de recherche proposée consistera d’akbintroduire un certain nombre de
notions utiles pour bien situer le contexte quisstand toutenotre problématique.

Apreés avoir, dans un premier temps, exposé la énadilique et formulBhypothése de

travail, je développerai successivementdescepts théoriquegjui s'y rattachent, la
méthodologiede I'enquéte dtanalyse des donnéesAu terme de cette analyse, nous verrons
si notre hypothése de recherche se trouve confifméaon) et nous discuterons le réle joué
par le concept de rite mortuaire post-mortem eten@tpport individuel et collectif a la mort
dans notre activité SMUR.

Mon travail a consisté am premier tempsa interroger les soignants sur un phénomene
gu’ils cotoient au quotidien et auquel ils sonttcaimts de s’habituer mais dont ils ont du mal
a parleria mort.

Dansun second tempg ai interrogé via un questionnaire ( 51 itemyens/ fermés ) nos
pratiques pré hospitaliéres d’accompagnement sbihs de corps a I'issue d’'un échec de
réanimation lors d’ AC survenus au domicile, entargtl’accentur les rituels de

séparation du corps( rites préliminaires). Enfin j'ai enrichi la réftion et favorisé les
échanges lord’un entretien collectif en présentant les principaux résultats a un groupe
composés des représentants des différents culteisgaie des représentants des différentes

catégories professionnelles qui composent I'ég8igeJR.
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2-LES CONCEPTS CLES

2.1-LA MORT

Depuis la nuit des temps, les hommes sont faspiada mort. Les premieres interrogations
meétaphysiques de I'homme ont sans doute émergatdavaort. «.a mort questionne tout
autant ce qui précéde notre vie, que la vie etrespvie ou I'aprés-mort.»A la fois comme
guestionnement ultimsur le sens de la vi§32] comme symbole de notfimitude « trou
aveugle , absolumentnous dit E Morin et de nos limites a la fois indiselles et sociales,
comme source de nos croyances, de nos incroyateess angoisses et de nos souffrances,
comme acte fondateur de la socialité, comme passageitat connu a un état ambigu et
incertain [5] « L'espece humaine est la seule pourlgunort est présente au cours de la vie,
la seule qui accompagne la marun rituel funéraire, la seule qui croit en la survie ou la
renaissance des mortg35] Devant la morte I'Autre et ensuite devant la prise de
conscience dsa propre mort prochaine, 'humain a développé et affirmeé vigasemensa

« croyance en I'immortalité >sgutrement dit le maintien d®n individualité aprés la mort
C’est lephénoméne de la morgui a sans doute provoqué au sein de la jeuneiente
humaine I'’émergence de propositions et de questiomsne : La mort est-elle inévitable ?
Quel sens donner a la mort ? Quel sens des loredana vie ? Qu'y a-t-il aprés la mort ?
N’est-ce qu'un gassage wers autre chose [20]?

Nos ancétres ont « enterré » leurs morts [36,3@hepeu a peu tentéapprivoiser le sacré
puis ils ont pensé lagligions des originesen lien avec leurs interrogations [38] et la visio
gu’elles et ils se faisaient de la mort et de kgpmort [5]. Ainsi selon I'expression de Patrick

Baudry< la mort provoque la culture [39] et « la sépulture créa la culture [40]
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« 2.1.1- La mort est universelle

Elle est partout, dans chaque étre, dans chaqe ctians chaque événement, dans chaque
systeme social. La mort est ddnbérente a la viecar tout ce qui vit est destiné a périr ou a
disparaitre banalisant en quelque sorte le mddars la mort est aussi unique. Méme dans la
mort collective, la mort concerne l'individu, cameufois I’heure venue« Personne ne

prendra ma place et jamais je ne mourrai a la fadam autre »[27,32, 41].

e 2.1.2- Peut-on définir la mort ?

Avant toute autre chose, il convientd&finir* précisément ce qu’est la mort.

Tout étre vivant est voué a mourir. Cette étapertmurnable de la vie humaine s’est
exprimeée differemment selon les époques, maistdagecultures se la sont appropriée [18].
Mais peut-on en donner un signifiant, une sigaifon ? La mort est-elle un processus
(maladie longue , altération et vieillesse) oleménement ( accident, mort violente ...)

« qui aurait pu étre évité p2]? Y-a-t-il un sens a parler de la mort en tehorgane, I
homme dans son existant peut-il se résumer , sérealun organe ( méme noble ) a la mort
du cerveau , la destruction des cellules ? Peatcoapter ce concept qui n’est pas
directement scientifique ?

Biologiquement la mort est définie comme l'arrétmgaet et définitif des fonctions
respiratoires et circulatoires, c’est-a-dire degfmns vitales. Mais peut-on accepter ce
concept qui n’est pas directement scientifiqueabkénce de définition de la mort a conduit
au cours de l'histoireAnnexe 4, a 'émergence de nombreux conce@igosophiques ou

religieux entourant celle-ci.
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+ 2.1.3- Une médecine capable de remettre en questies frontieres de la Mort

« La société communigue aux individus qui la coraptson propre caractere de pérennité
parce gu'elle se sent s¢ veut immortelleelle ne peut croire normalement que ses membres,
surtout ceux en qui elle s'incarne, avec qui €liestifie, soient destinés a mourif4]

C’est aujourd’hui (au X)ﬁme) a la science ddire la mort de I'homme et celle-ci n’a pu
répondre a la question [22]. En Vérité, le médesinincapable deéfinir la mort . Il ne peut
guela constater. La mort est I'absence de vie ou la cessationi@éce qui de fait signifie de
définir la vie par antinomie pour définir la momyotre société longtemps et volontiers s’est
accommodée de ce terme univoque .Pourtant, la Réson cardio-pulmonaire (RCP) a
modifié le statut de la mort. En passant du critkrenortcardiaque au critére de mort

encéphaliquec’est la définition méme de la mort qui se trouvedifiée [42].

» 2.1.3.1- La mort cardiaque

Pendant des millénaires la mort de I’'hnomme a @émeue sur I'arrét permanent de la
respiration... la perte du souffle d’ou I'expressiorendre son dernier souffle:>gui rendait

son dernier souffle rendait son ame.>C’est se qu’'on appelait expirer »22]. Dans le

monde occidentales années 1960irent d'importants bouleversements concernant la
guestion de la mort et dedaressuscitation »A cette période le diagnostic de la mort et sa
certification (Iégale) furent confiés amxédecins seuls qui devaient attester de<lanort

réelle et constante fcertificat d’'inhumé)et méme s'ils ne leur est pas forcément demandé de
définir le moment exacte de sa survenue. A ceti@en@riode, on découvre et développe

aux Etats Unis les techniquds RCPR« the kiss of life massage cardiaque MCE +

ventilation artificielle VA + choc électrique CERBYur les personnes en AC (qui associe perte

de conscience et arrét de la respiration), chezidéisnes de «a heart too good to die. ke
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succes de la technique se propage et se diffupentent dans les pays occidentaux « riches »

chez les médecins, les secouristes (avec le DS#)ssi le grand public (avec le DAE)

» 2.1.3.2- La mort encéphalique

Actuellement la définition médicale est cellelaenort cérébrale (« mort encéphalique),

gue certains décrivent comme un « abus de langftft] £ette définition médicale est
acceptéee par toydnnexe 5) Elle désigne la cessation de toutes les acticiésbrales, les
cellules nerveuses du cerveau privées d'oxygent iétamediablement détruites. Dans le but
d'un prélévement sutonneur décédéa visée thérapeutique (loi Caillavet du 22 déaemb
1976) la respiration et I'activité cardiaque soaintenues artificiellement (VA) par des
techniques de réanimation et ce pendant une dianééd [44]. Les autres fonctions
physiologiques pouvant persistdé¢ret96-1041 d 2 décembre 1996) les personnes en état
de mort encéphalique sont inconscientes, ne raspij@e grace a une machine (VA) et ont
néanmaoins un cceur qui bat, raison pour lesqueltdes appelles les « heart beatting
donors » (ou donneur a cceur batta@gtte définition est cependant plus conceptuelle e
réductrice que scientifique [45] mais c’est sucoacept qu’ont été adoptées les lois de
bioéthique en France. Pour augmenter les posséibilié greffe de reins et de foie, le décret
2005 -949 du 2 aolt 2005 a autorisé le prélévesiandes sujets en état d’'arrét cardiaque
et respiratoire persistant (DDAC : donneurs décédeés apres arrét cardiague) arpenéss
SAMU-SMUR maissans qu'’il y ait encore de mort encéphaliquéce qui souleve d’autres
interrogations !) [46]. Ce décret a abouti a re@tradeux définitions de la mort Mais, en

ne présentant pas la mort commepuocessusdéfini par la seul& mort encéphalique »,
gu’elle soit primaire padestruction du cerveau ou secondaire @an AC [8]. Au final,

physiologiquement il existene seule mortmaisdeux faconsde la caractériser ce qui pose

30



les questions de la différence entre la définititdime de la mort et les critéres utilisés non
pour la définir mais pour affirmer ou non sa réJR2]. Aujourd’hui la personne décédée
peut prendre les apparences de vie >te coeur peut continuer de battre (PCM, coeur
artificiel), la respiration artificielle (VA) pewdider les poumons a respirer et méme le sang a
circuler (ECMO), le corps a rester chaud (réchaméfet externe). Ces éléments peuvent
simuler la vie, et il est alors difficile d'imaginé « inimaginable »et d’accepter le décés

d’'un étre qui ne semble pas mdette situation a introduit le doute et la suspident dans

le public (qui reconnait mieux la mort dans I'AQgistant) que chez les médecins (qui

s’entendent plus facilement sur les critéres de mrméphalique).

» 2.1.3.3-Quel statut en cas d’arrét cardiaque (AC?

Au final, 'ambiguité s’accroitCes évolutions itératives de concepts de mort pgaken
nombreux problémes. Parfois pkigpparente que réelle g mort est marquée par une
réversibilité possible[43] en ce sens cet état réversible, susceptibiéal@mation et durant
lequel l'individu conserve la viabilité »( viabilité des organes) réactive I'angoisse stia
les doutes; l'issue pouvant tout aussi bien étoecgod’espoir ( succes de la réanimation,
ressuscitation et amélioration de I'état du malape) motif d’épouvante ( avec un reste de
vie pire que la mort en situation de vie végét§ive! Les techniques de réanimation
peuvent parfois sembler illusoires ou dénuées dg. se

Ces dans ces états frontieres entre la vie et la mort , avec I'élaboration develles
meéthodes de diagnostic ( doppler transcranierdg eéanimation ( refroidissement ,
cryothermie ... ) qu’exerce au quotidien les équipkBJR . Ce qui ne manque pas, au-dela
des pratiques soignantes, de poser face au car@ctgymatique de la mort, les inévitables

guestions éthiques :

31



» pendant la RCPS que devient le statut du sujet (p@nt, victime, mourant ou
déja mort)? Les personnes décédées sont inconscientes, nentgas et n‘ont pas
de pouls. Mais les victimes d’AC présentent les m€gignes et pourtant ne sont pas
déclarées mortes mais en AC. Le statut de la victifAC (quelque soit I'étiologie)
est indéterminé pendant les manceuvres, commedsingdun« no man’s land entre
la vie et la mort et comme si I'échec de la réatioma(RCP et /ou RCPS) pouvait
déterminer et dire la mort. [22]
* Le terme de ressuscitation est-il approprié ?
On a tendance a parler dissuscitation « ensemble des moyens mis en
CEuvre pour ramener un malade a la viéwire deressuscitationen anglais), plutét que de
réanimation [48]. Laressuscitationterme utilisé aujourd’hui pour dénommer les manasv
pose aussi le probléme en suggérant que I'on ptassener une personne décédée a la vie, ce
qui n'est pas le cakn effet si la réanimation a pour but d’'empécher personne de mourir,
on ne peut dire que cette technique peut redonrex Llime »c’est-a-dire de faire revivre
l'individu ! « Le maintien artificiel des fonctions végétatided’organisme réduit 'lhomme a
n'étre gu’un élément a l'intérieur d’'un processuéaanique >49]. Lors d’'un succes de la
technique elle permet juste a un individu de nerpasrir mais elle ne raméne pas un mort a

la vie [22,35].

e 2.1.4- L’anthropologie de la mort ne fait pas l'umnimité :

La mort est-elle une définition impossible sciagtiement et philosophiquement ? Peut-on en
donner un signifiant, une signification ?
L’évolution des connaissances, le progres technapipu impacter et transformer nos

conceptions fondamentales de la vie ou de la deorhomme. Aujourd’hui les progrés de la
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science et de la médecine en particulier ne surfiplus a rendre compte de la complexité de
la « chose » et des questions qui s’y référent [28nthropologie peut-elle aider a définir le
concept ? L’anthropologie suggére que la mort rje&in état progressif (avec une suite
discontinue d’états survenant dans des ordregeliff§) qui débute dés la naissarcka vie
est un équilibre fragile entre la naissance et larntdes cellules du corps, un lent processus
de vieillissement qui aboutit inexorablement a atnde I'individu »[50,51]« la mort n’est
que le dernier terme d’ une suite de degrés, laiéee nuance de vig52]et dépenddu
contexte.Mais ce que la raison considérera comme letadslilnvaste processude ceceur,
lui le vivra toujours comme l'effractiod’'un événement[21, 53] Ainsi si on admet que sa
reconnaissance dépend de la vision générale etinenitu concept alors cette définition est
insuffisante et notre réflexion doit nous meneswautres définitions. Ce qui signifie que la
mort n’est dongju’enjeux de définitions variables selon I'époqugdes services, les cultures
[54]. Notre vision moderne de la mort, notre « diffoin » en son exactitude la plus
rationaliste comme trajectoire existentielle estsala plus pauvrau plan symbolique.

Notre vocabulaire devrait s’enrichir pour tentemdieux cerner et décrire les multiples

contextes dans lesquelles elle survient !

e 2.1.5- La Mort est un sujet tabou a I'hopital

« L’événement spécifique de notre époque, c'dsatement de I'image de la Mort dans la
société moderne p49]

Cette question a I'Hopital a été largement occutté®est souvent abordée qu’a partir de
guestions juridiques particulieres [8]. Pendansgue cinquante ans, le code de la santé
publigue et la réglementation sanitaire n'ont painsi dire pas évoqué la mort : tout au plus

était-elle mentionnée au chapitre geédlévements d’organeou comme un mode de sortie
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de 'hépital comme un autre, plus récemment endastomplication iatrogeneet de fagon
récurrent lors du discours diguthanasie et les notions de fin de viet dedroit du malade.
Mais de maniére générale l'institution hospitalipi@orde jamais de front la mort, ni ne
précise ce que sont les responsabilités de I'nagditde I'institution en ce domaine. Aucune
mission n’est confiée a I'hopital a ce sujet. Seéesforums ek espaces éthiquescrgés
dans divers hépitaux qui tentent de promouvoigéfexkion et I'élaboration de régles de
conduite a I'h6pital. Il estpossible de dire ce qu’est la mortMais est une raison pour
refuser d’affronter sa réalité<?Mode de défense consistant en un refus dudijet
reconnaitre la réalité d’'une perception traumatisan [55]. Elle est essentielle & notre
condition humaine et cependant angoissante poar4dJdotre attitude a I'égard de nos
mourants est la projection, I'ébauche de notrelaaite ou de notre lacheté devant notre
propre mort »41] Dans un sens, jamais 'homme n’accepte sa mor. &4t toujours percue
Sous sa négativité. Espoir intermittent de guérigspoir d’'une opération ou d’'un miracle
biologique, ’lhomme vit de ces espoirs. Toytrecessus du mouriest en quelque sorte
sous-tendu par uaspoir permanenprenant les formes les plus variées, selon |dérdifits
stades de la maladie. Au stade de I‘acceptationespoir se transformer eespoir de survie
apres la mortou du moins une hypothése de survig0}.

Comme ailleurs, la mort reste tabou dans nos sociétés occidentalet son évocation met
mal a l'aise, notre civilisation dénie la mort gfaulement ») [55].

En méme temps nos sociétés matérialistes et hédgwié ritualisent la mort, détruisant les
institutions et les rituelles des sociétés traditielles [56]. Penser dans une configuration
biomédicale et institutionnalisée, la mort est agemeinconvenante laide »[16] « sans
chaleur, ni beauté » [49]déplacée », « nauséabondsource d’exclusion, pour ne pas dire
de répulsion [57]. Individuelle, souvent solita@terarement solidaire, la mort a été repoussée

aux confins des considérations socialeabandonnée & la sollicitude de quelques soignants
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[16]. A I'exception des réanimateurs ou des resgbles de soins palliatifs qui la fréquentent
tous les jours et se sont forgés des comporteradafstés, le personnel hospitalier, et
notamment médical, la vit encore et souvent comméchec: il souhaite rarement
s’appesantir ou communiquer sur le sujet. Paruadlsi I'hdpital est par définition un lieu
d'expression du fait religieux (les étapes de da @e la naissance a la mort, et les
représentations mentales de la maladie sont commodigieusement), cette approche,
(qu'elle soit consciente ou inconsciente), seallis¢ dans le contexte des soins, puisque le
patient est en partie dépossédé de I'expressigierede de par la prise en charge médicale et

la structure laique de I'hopital public.

e 2.1.6- Les acteurs du drame

> 2.1.6.1- La place de la famille et des proches aupa’hui : une notion a

redéfinir

Le passage des sociétés traditionnelles au predisdciétés modernes ou l'individu prévaut
sur 'ensemble, le groupé@dlos a modifié notre rapport a la Mort et sa concepta sein de
la famille [17]. La société est en train de sedfarmer, de se diversifier; I'évolution
économique a fait éclater la famille et a entralegrofondes mutations dans sa structure. Il
nous faut doncedéfinir une notion de la famille qui englobe ces nouvelles catégories.
Dans le passé, la famille traditionnelle (méditeéenne) était définie comme étantfoyer

ou tout le monde vivait sous le méme toit et eatrait des relations intergénérationnelles
[58]. La mort des « anciens » était vécues paplies jeunes comme un rythme logique,
naturelle des choses. De nos jours, cette configura’est modifiée : on vit de plus en plus

vieux mais on meurt de moins en moins chez soipeesonnes agées, handicapées, ou
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atteintes de maladies incurables sont le plus @nipktitutionnalisées (EPAHD) au prétexte
gue la famille ne peut assumer elle-méme les sBimgrtant ces derniéres décennies ont vu se
développer pour des raisons diverses (économigaemles, humaines...) un
accompagnement des patients incurables, en sdiragifsaau domicile (HAD) [8].

Alors comment sont vécus ces derniers moments pias proches au domicile ?

Pour les proches d’un patient en fin de vie, igg’donc d’'ungyériode marquée par un fort
investissement personnel et quotidien aupres de @elde celle qui s’en va. Un
investissement total, ou I'existence de liens difieet/ou familiaux constitue un devoir moral,
un engagement quasi-naturel, une solidarité falmilMais aussi ungestion de I'intime et

de la confrontation acorps de l'autre [59]: un corps souffrant, un corps parfois mutilé,
handicapé qui transforme radicalement les relatiamsliales

A travers cettgestion de I'intime cette confrontation au corps de I'autremodifie
profondément les relations entre le patient agohis@s proches et les équipes soignantes.
Car pendant ces moments de grande proximité esgrsoignants et le corps de l'autre, les
aidants tentent parfois d’apporter un soutien matabuspirituel afin de rassurer le malade,
« en train de livrer son ultime combat[80 ] Comment faire de I'activité de réanimation une
activité normale de soins et comment supportee editirité radicale, qui autorisent les
soignants a s’introduire et pénétrer ce cerpsncore chaue (sondes, cathéters), a plonger
dans cetténtimité du corps de I autre « encore vivant et pas encore moygtour
l'investiguer , le soigner avec I'espoir de le guéte le sauver ou seulement pour
'accompagner[61,62] ? Faut-il distribues rélesde chacun au préalable dans un script

prédéfini sans pouvoir déroger au scénario de lmesociale ?

» 2.1.6.2-La mission des SAMU —SMUR : entre urgencele réanimer et

acceptation de la mort
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Le SAMU et les SMUR ont été créés dans les anng@8. 1 eur principale mission a I
origine était danédicaliser les urgences vitalegen particulier du fait de la grande mortalité
routiére)(Annexe 3) Aujourd’hui la réanimation pré hospitaliére petrde déplacer la
compétence des médecins urgentistes réanimateuessieux de vie du patient (travail,
loisir, lieux publiques) mais en particuliesan domicile.

Les SMUR ont permis de guérir, de soigner mieunx¢diémorragique, infarctus du
myocarde ...) et de réaliser la RCPS lors de la swrdbAC. Mais ce faisant nous
découvrons qu’en soignant mieux nous prolongeonsidérablement la durée de vie et
posons de nouvelles questions sans réponses miawtauté de vie tout entiere. On peut
«réussir» une réanimation sans guérir le maladest@alheureusement souvent le cas pour
AC. Lorsque la finalité de I'acte se résume a ldeseeprise d’'une activité cardiaque
spontanée (RACS), la médecine change d’objet. &'setrétracte pour disparaitre dans
geste techniquela ressuscitation des AC oblige a une réflexiona responsabilité
médicale vis-a-vis de la personne, du corps etadawe et du vivant de fagon générale. Une
réflexion qui doit dépasser la réflexion ontiqueewéflexion ontologique [34]. En I'absence
de reprise de RACS, malgré une réanimation bieduitey on attend du médecin une attitude
raisonnable [63]. En acquérant la capacité dugeir sur la vie et la survie en des
situations limites, nous engageons radicalememsponsabilité da dignité des étreqque
nous sommes [64] [69]

La responsabilitédu médecin mais aussi de tous les soignants jcetudite sa dimension

étymologique : répondr& répondraleet répondregour.

» 2.1.6.3-La mort pour les soignants: déni ou mytheadl'immortalité
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La mort est-elle la méme pour les soignants que lesyproches ou le patienEst-elle

source de souffrance chez les soignants ? Estliéfiéeentes selon l'activité des acteurs (au
sein d’'une méme équipe) ? La mort nous réduitrigétiédiable impuissance,ehumilie nos
faibles puissances humaine§b]. Sur place, au momedt « grand passage Béquipe
médicale est confrontée au mourant, au mort, Zam#le, un entourage. C’est d’ailleurs
souvent I'équipe médicale qui assigne, a l'instarielle décrete (arrét, fin de la réanimation),
la condition du vivant a celle de mort.

Quel sens donner au mot mort construit a travedgfiaition donnée du patient ? A regarder
de pres la définition de I'AC est au final celuildeMort souléve encore quelques réflexions
[66]. Pour les soignants cette mort attendue (a1 Bet quotidienne, ... banale, elle n’a rien
de surprenant, parce qu’eliéa rien de rare « c’est mon métier, je réanime chaque jour »
[22]. Elle est souvent I'aboutissement logique duacessugplus ou moins long). Mais il
faut sans doute se méfier des évidences et vailherpas oublier que derriere chaque réalité
en apparence uniforme se cachentdiemtions singulieres* Si la mort reste un mystere
inaccessible, un impensable, elle est aussréal@é pour les professionnels de santé, il faut
alors luidonner du senspour pouvoir prendre en charge la personne morte@urante ainsi
gue son entourage [67].

Les progrés techniques et technologiques incesdaritsmédecine et ses victoires sur les
maladies au fils des siécles ont largement coréabua I'image d’'une médecine

« surpuissante et potentiellement toute puissante wisant a I'immortalité.

Pourtant les soignants restent souvent confronti&s gatients que la médecine ne peut
sauver [68] ou de patierks vivants »qui en fait sont déja morts [69] (C’est le caslde la
RCPS en SMUR) et puis des patients morts cérébeslemais dont le coeur continue de

battre ( morts a coeur battant) [70]. La Mort rgstsente, elle résiste, elle s’installe.
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Les personnels des SMUR sont souvent exposéseadeettoureuse situation ce qui implique
une requalification dpatient mourant « plus assez vivantpour étre en vie et pas assez
mort »pour étrecadavre ,enpatient décédé ainsi tout soignant en fera 'amere
expérience[71]Nous pourrions dire que la victime d’ AC n’ estmbrte, ni vivante, un
humain, oui ... mais plus une personne dés lors gtre nerveau n’est plus en capacité de
fonctionner pour avoir une vie de relation, de ech{72]« personnellement , jai beaucoup
de difficulté a savoir : je pars en interventiooup un patient en AC et au final, je suis
devant le corps d’ un homme qui ne vit plus , piesces organes ont cessé de fonctionner »
Devant chaque patient et en fonction des situapamsculieres rencontrées I'équipe est
amenée a cette réflexiongue dois-je fairepour faire face, pour continuer a soigner, ne pas
abandonner la partie et continuer mes activitéagter d’autres malades ? Les réanimateurs
acceptent semble —t-il plus qu’ailleursckractéere inéluctable du cours de la viet renouent
par la méme avec laédecine hippocratiqueselon laquelle le médecin ne peut pas tout
contrbler et la philosophie médicatesoigner toujours et guérir parfois ba mort

confronte les équipes et le soignant d’'une paat grepre mort, la mort deje » réflexive, au
futur, la mort-propre jamais vécue, source d’angmisine subjectivité tragique [58[dans la
mort je n'aurai plus aucun pouvoir » ;« je serainoa la pure impuissance, a I'impossibilité
de toute possibilité }65].

La famille est face a la mort dutu » (2 émepersonne), sa presque propre mort.e toi
représente en effet 1€ Autre, I'autre immédiatement Autre et le non-mmoEen point de
tangence avec le moi, la limite prochaine de I'atéé» [73].

Le mort duc il » ; (la 3*™®personne), le patiertil » du médecin, c’est la mort de 'lhomme

en général, abstraite et anonyme, permettant wtendie qui autorise une action efficace de

la part des équipes SMUR.
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2.2-MYTHES, RITES, RITES FUNERAIRES - APPROCHES

ANTHROPOLOGIQUES

Contre I'angoisse de la mort, les ruses de la genkss rites, le sacré, les mythes, le langadge et

religion :pour la communauté des humailng fallu apprendre & ruser avec la mort $74].

e 2.2.1- Les mythes pour répondre a I'angoisse de ntor

Pour répondre a son angoisse de mort, alors I'hnomwestedes mythes fondateurgde
cosmogonie, de fertilité, de mort ...) pour expligaerqu’il ne comprend pas, pour donner un
sens a tous ces mystered.e rituel et la symbolique sont |a pour envelagps événements
qui sont inaccessibles a une explication définitifés]. Au sens anthropologique, les mythes
se constituent depuis une réalité sociale fondaaergolideLes mythes sont « [...] des
systémes de croyances en un surnaturel exprim@pem du temps a travers des métaphores
» [76]. Lhomme va dés lors, dans toutes les traditiongerniter, raconter, partagees

mythes « universels >sur la mort. Une maniere de donner un sens aisstte fatale et a
I'accepter20]. « A travers les ages, 'homme a trouvé les moyengpondre & la mort et de
lui survivre, (au moins collectivement) grace ariese en place, dés la préhistoire d’'un
imposant et complexe systeme de communicatiomé&tnrétation viades rites et des
mythes, des croyances et des symbstesalement partagés [5,77]. Ces mythes impliquent
aussi la création et 'usage rites et de rituel$ pour régulierement les réactualiser et pour
révéler ces symboles [78].Ces rites ont ainsi liaigstre inconscient collectif et fondé des

archétypes invariants du psychisme humain [79].
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o 2.2.2-Les Rites et rituels pour favoriser I'émotion

Laritualité n’est pas séparabtkes mythesqui soutiennent les visions communes de
I'existence et des raisons de vivre.riteel n’est pas qu’une application mais une
composition avec ce que le mythe indique aussi tpigavec ce qu’il ne dit pas [80].
L'étude desites en général(etdes rites funérairesen particulier) [81] est un domaine si
large de I'anthropologie sociale et de I'ethnolaogid serait présomptueux de prétendre en
offrir un reflet fidele. Définir lesites ou les rituelsconstitue donc une tache ardue, termes
polysémiques, de nombreuses définitions sont n@icesgpour parvenir a évoquer tous les
aspects essentiels a ce fait social que I'on cleedahécrire, pour pouvoir ensuite I'utiliser
comme concept. Mais il n'est peut-étre pas indél€lonner une ébauche difinition du

rite [82]. Ce point fait I'objet de débats inépuisables eatithropologues [23, 83- 86jais il
est possible de dégager au moins quelques traitsipigfs qui font I'objet d'un large
consensus de cetkeconstruction shumaine.

Les termesite et rituel viennent du latimitus, lui-méme du sansknita qui signifie ordre
des choses, ordre prescrit d'une cérémonieritgrest ainsi urensemble de réglesje codes,
de formes fixées, organisées et répétitives - ferdiesrituelles [...][90]. Ainsi lesrituels
provoguent en nous des choses que la raison rigsppas toujours. Selon Frédérique
lldefonse (philosophed Le rituel et la symbolique sont la pour envelodps événements qui
sont inaccessibles a une explication définitive Briver ’lhomme de tout développement
rituel insister pour gu’il y ait une rationalisatiode toutes pratiques ne peut que vouer au
gouffre individuel et social. .... Il existe un lientre rituel et repos [20].

La premiere fonction d’'un rituel est de provoquae rupture, de nous faire sortir de notre

guotidien, de nobkabitudes « Ces ruptures impliquent non seulement de seuegrohors de
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I'espace et du temps habituel, de se sentir ailenrais aussi de se retrouver hors de
I'ordinaire, de faire autre chose, de faire autrent» [82] .

Unrite se distingue des actes ordinaires pansativations et suggere desgnifications

sans les expliciter. Cette sensation d’ailleurd@iepas seulement étre physique, mais surtout
psychique, c’est dans sa téte que I'on doit étkeuas, que I'on doit voir autre chose,
autrement. On se retrouve deés lors hors du quatidieprogressivement on quitte le monde
dit profane, et inconsciemment on rentre dans tre amonde, un monde que d’aucun appelle
le monde du sacré. Un rituel sert ainsi avant &doétir un pont entre les monaks profane
etdu sacré.

Le rituel a pour également pour fonction de provoquer, powirindividu, I'émotion, de
favoriser I'introspection, de procuren apaisement une paix intérieure et de permettre, pour
toute communauté, davre ensemble la méme choseée favoriser le rapprochement, la
communion« Le rite crée I'occasion de la rencontre sociaie gggéneére, de cette
communion renouvelée aux valeurs fondatrices duggocial concerng [5]. C'estune
nécessité vitale« une société ne peut pas vivre sans rites, tatte nie en est tissée...ceux
qui ponctuent la quotidienneté, ceux qui marquesttémps forts de la vie personnelle ou de
la vie collective »25].

Un rituel constitue dés lors un ensemble de gestes, de meus, de paroles qui révélent et
exprimentune symbolique :« des signes emblématiques dont le sens codé cenatitudes
biens d’'un groupe[91], chargée de sens que chacun s’approprie et faitmésen soi

suivant son propre vécu symbolique ( symbolismaation) que chacun peut ressentir aussi
comme quelque chose a la foistdis universel et de trés personnelun rituel devant étre
révélateur [92]. Avec le rite nous comprenons quuér gu’une structure temporelle se
solidifie, la répétition et le marquage symboliquies passagesont indispensables [93]es

rites et rituels sont le plus souvent utilisés, en dehors de fonstcultuelles spécifiques,
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pour marqueles grands moments de la viendividuelle ou sociétale, esacralisantces
moments si particuliers (la naissance, la pubart@anort) que les ethnologues ont appelé
« rites de passage biographiques(passage d’'un état a un autre) [94l'idée d'absorber
I'Autre éléve le respect au nivedu sacral» [82]. Les sociétés, en effet, accompagnent
toujours I'existence biologique des individus d'prise en charge rituelle qui marque leur
appartenance a la société des hommes, a l'ordeecdéture. Au final toute situation de

« crise »peut donner lieu an rituel. Ceci est d’ autant plus vrai que la fin de crissalde
par un nouvel équilibre, un nouvel état (la reraise dans un nouvel état). Cette derniere
étape, cette renaissance qui se fera dans la medesrparticipants est une des étapes clés

desrites funéraires.

- Unrite se présente donc comme wéguence d'action®u decomportementsplus
ou moins conformes a un programme préétabli etifilrie comme tel par ceux qui
le pratiquent ou en sont les témoins. Les rite$ s@nqués par lepétition, par le
soucide recommencey derefaire, de reprendre.

- ces actions débordent le cadre de la seafienalité pragmatique : ou bien elles sont
matériellement inopérantes, ou bien elles assoéiemnk acte efficace des

suppléments inutiles [82].

Le rite traduit laritualité qui au regard des anthropologues se caracténistpaits [80]:

- la ritualité est toujoursollective et suppose la participation de tous, elle meblkctivité
avecl'invisible.

- le ritualité procéde dedbligation, sous forme d’'unenise en scene (pensée symbolique

mise en scene et théatralite).
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- la ritualité procéde toujours &laboration de sengl’ou la pluralité des significations plus
ou moins partagées par les membres d’'une méme coautéu

La ritualité marque urévénementun lieu (découpé en espaces), et qualifie auskmps
spécifique (temporalité, rythmicité, il y a un déhun pendant et une fin), qu’elle oblige a un
rassemblement, et associe toujours I'événementilgéng desdimensions culturellesqui
implique la collectivité. La ritualité instituen échangg(de mots, de gestes, d'attitudes...)
autour de I'événement qui s’y marque et®’semarque ».Elle supposé&élaboration d’'un
sensau-dela de la seule signification de I'événemeniiéme [...]. Elle révéle ainsi la part
d’'inconnu qui constituéa relation qui nous lie, et qui constitue la possibilité méne
collectif, c'est-a-dire dia vie ensemble

Laritualité consiste en une élaboration de I'angoisse devdimitade, la temporalité et les
ruptures qui marquent le temps socialisé.

Nous nous accordons sur les caractéristiques goia® définissenin rite [95] : une
conduites spécifique, prenant habituellemertorps comme support liée a des situations
et a desegles précises donccodifiées( méme si 'on admet une marge d’improvisation et
d’apports nouveaux) ; répétant quelque chose chute conduite edestinée a étre répétée
ayant unsensvécu et unealeur symbolique pour ses acteurs ou pour ses témoins; dotée
d’une efficacité au moins en partie d’or@drdra-empirique-supposant donc une attitude
mentale de I'ordre de leroyance(parfois de I'ordre de la magie), et de ce faicerain

rapportau sacré méme dans le cas dees laiques.

e 2.2.3- Lesrituels funéraires ou « comment se délrasser du cadavre »

L’homme contrairement a I'animal est capable despea sa propre mort. |l peut penser sa

mort sans qu'il y ait danger de mort. C’est ceagtiappelé « conscience de la mort[54].

44



Cetteconscience de la moraurait pu entrainer ’'homme vers une angoisses Nelui- ci a
cherché a surmonter cette angoisse en concrétistiatsituation qui lui semblait abstraite.
Ces rites possédent d’ailleurs un caractére d’'iamaanthropologiqueun des criteres qui
fondent la spécificité humaine en ce sens queppiits ont constitué udéni symbolique*
(dénégation)de la mort, en limitant le pouvoir dissolvant derlarta notre corps laissant
ainsi intacte une autre partie de la personne poerforme de survie aprée « passage »
[96].

En effet, la présenadu cadavreet I'horreur de la putréfaction gu'’il suscite uaigellement
constituent de puissants incitatifs a I'actionelte.

En plagante cadavredans une tombe, 'lhomme s’est cré&itende matérialisation de la
mort et que ce rite appartient a la famille diéss de passagg9d7], en ce sens, ils répondent
a des impératifs prétention universelle; en d’autres termes, ils remplissent ftlagctions
socialesprécises, que I'on peut dégager malgré I'extrémersité dans la mise en scéne de
ces rites a travers I'histoire et les cultures himes[15]. Une fonctiowlu rite est donc
d’assigner des réles et différencier des acteusociaux tout en garantissant leur
collaboration dans le contexte rituel. En se réfécartains auteurs [78, 85,86, 90, 98] il est
possible de tenter une synthese faisant ressestprincipale$onctions des rites mortuaires
L’attitude rituelle devant la mort se développedaparten dehors de tout cadre religieux
ou institutionnel et se définitcomme urcréseau de gestes d’accompagnemedestiné a
faciliter une séparation paisible des vivants stmerts.

Ces ritesont évolué avec le temps et ils ont pris pour fiomad'assurer la« paix,
'apaisement au moment du mouriek aucune société n’abandonne ses morts sans
précaution rituellex{15]. En effet, partout la mort est irruption dusdédre qui doit
s’accompagner, dans toutes les cultures, de gaeste®ettant la reprise du cours normal de la

vie apres la tenue diées de passage adéquaf91].
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On observe cependant dans la société postmodeetkgparition progressive des ritegou
d’un «dé ritualisation»)ou une réinvention sur de nouvelles bases gbhassonnaliséespp].
Notre société qui tente d’occulter la mpar un déni réel, ne sait plus vraiment adopter des
conduites appropriées juste avant la mort ou df@nésonce du déces [99].

Les rites funérairesont été étudiés de fagon tres systématique pablesrvateurs les plus
divers (voyageurs, missionnaires, ethnologue€ela pour toutes sortes de raisons, bonnes
ou mauvaisesx s'ill est vrai que I'hnomme est le seul étre vivantse sache mortel, on a pu
penser avec quelque vraisemblance que toutespegsentations et pratiqgues entourant la
mort devaient étre particulierement révélatricessda humanité $82]. Mais de ces regards
croisés épistémologiques il ressort queries funéraires consistent en un travail sur la

limite fondamentale que la mort constitue pouribgence humaine.

» 2.2.3.1-Les rites funéraires, une évolution au cosrdes civilisations

Les rituels funéraires se sont développés au fame¢sure de I'évolution des civilisations, en
fonction de différentes perceptions philosophigete®ligieuses.

Lesrites funérairesimposent a I'évocation des morts, des momentdjales des objets a
manipuler, des occasions de communication soclél&][ Empreints d'une forte valeur
symbolique, lesites funéraires reflétent la conceptiomorale ou philosophiquedes

proches, leurpratiques religieuses ou traditionnellesAinsi I'anthropologie destes
funéraires, nous apprend que nous souhaitons donner un sameawpaux réponses
religieusesou profanesqu'elle a recueillies [12Lesrites funéraires ont précisément pour

effet de rétabliune "normalité” gravement remise en cause [20, 28].
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» 2.2.3.2-Rites de « passage » pour le défunt et deeRouveau » pour les

vivants

Chaque peuple a éprouvé cette indiscutable nééekstéparer les mortgles corps morts)
dans l'objectif de les guider adéquatement au rogade la vie apres la vigne motivation
essentielle de la croyance en leur sutvie)

Si les rituels mortuaires, permettent d’assurehammage digneau défunt et sont accomplis
enmémoire du défunt, les rites tenant compte de la fragilisatiu groupe social lors du
décés d’'un des leurs permettent surtoutadséréner les vivantsAinsi les rites funéraires
sont paradoxalement plus importants pour les psghe pour le gisant. Car la vie continue,
avec les vivants et non avec les morts. Si leslgtsont a priori destinés a celui qui vient de
décéder et dont on veut respectardgos, ces rituels sont surtob&néfiquesa ceux qui y
assistent Ceux-la, ces vivants, en flagrant délit de vie aeV@ mort, recherchent un peu de
compassion, de chaleur humaine, un beau momerdrdsanion >20].

Tout se passe, d'une certaine maniére, comies stesdonnaient aux morts leur véritable

existence, c'est-a-dire lewrefficience d'acteurs sociaux [82].

» 2.2.3.3-Le rite funéraire prend son origine dans laencontre avec le sacre.

Dans des contextes religieux, les rites correspurale statut des réalités invisibles associées
a I'exécution des rituels. C’est en ce sens quitel@rend son caractére sacré Les rites
funéraires ouvrent un champ immense, avec lestat#ies questions des religions, bien
entendu, mais aussi celui de l'activité rituellegénéral, ou encore des moyens symboliques

par lesquels se constitue et s'exprime socialeliheimbanité de 'hnommecomme si les rites
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donnaient aux morts leur véritable existence, &edire leur efficience d'acteurs sociaux »

[82]. Ce processus d’humanisation se traduit pasauti de I’Autre permanent.

2.3- LAICITE et PRINCIPE de NEUTRALITE

o 2.3.1-La Laicité a la francaise

Au sens étymologique Laos »en grec signifide peuple.Parler de laicité suppose de parler
de I'unité du peuple qu’il soit athée, agnostiquecooyant.

Le principe de laicité marque véritablement le passage d’une sociegfigeie a une societé
sécularisée. L’esprit libéral de ce principe cheralséparer définitivement le fonctionnement
de la sociéte de la religion et, pour cela, il coerfa cette derniere dans I'espace priwé :
Toute expression du fait religieux dans I'espac@ad@st considérée comme une ingérence
illégitime sur un terrain qui lui est interdit, EBgne d’'une confusion a laquelle la loi doit
mettre fin. »102].

En France I'Etat est prégnant durant toute la e dtoyensc a I'occasion de toutes les
étapes qui se succedent depuis le premier sojuffigu’au dernier sommeil et

«I'intervention des pouvoirs publics est omniprésgnt.]. Le caractére éminemment social
du déces a toujours impliqué une régulation au wenfiordre public ».

La laicité renvoie a un régimg¢’aménagement juridique dans lequel la liberté de
conscience et de religion est garapt un Etat neutre*[103]. , le principe de laicité
reconnaissant a tous athées, agnostiques ou csayaaispiritualité respectable pour chacun
« La laicité est inclusive elle laisse de la placesoleil a tous $104] Ainsi Eric POULAT en
donne4 définitions

1) politique et structurelle : la laicité c’est le régime politique qui succéda aatholicité
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2)juridique : c’est la liberté publique de conscience pour ttysour toutes, pour chacun et
pour chacune.

3) historique : la laicité, c’est la pacification des esprits |gadroit.

4) philosophique : c’est I'émancipation des esprits par la raisofind@®n qui succede a la
suivante et est mise en avant dans I'opinion publigppposant les philosophes aux
théologiens).

Cettedéfinition générique peut s’appliquer au systeme ayant cours dans redepays.

Mais, si I'on reste simplement en Europe, les tésiju’elle peut recouvrir sont trés
différentes [105]. La France porte haut I'étenddeda laicité et s’enorgueillit de son systeme
de séparation de I'Eglise et de I'Etat issu d®ig106]. D’'un point de vue Europé&nun

état laique d’abord parce qu'il garantit la liberte conscience et le pluralisme confessionnel
en non en raison de la séparation des Eglises &Etet qu'il instaure »[105]. Ainsi la
position francaise (fait exception en Europe etsdarMonde), dans laquelle la laicité s’inscrit
plutét en négatif, s'imposant comme I'opposé dertgyance et de la foi et en |égiférant les
convictions religieuses ne doivent pas s’exprinarsd’espace public [107].

Le systéme laique des Institutions Francaiseau nom des trois principes fondamentaux de
la République Liberté, Egalité, Fraternité - prévoit néanmoins de tenir compte dans une
certaine mesure des traditions culturelles ouimlges des diverses communautés qui
composent la population de la France. Ce systerhelwgée néanmoins a de nombreuses
résistances dues d'une part a l'incompréhensiateainéconnaissance de l'autre, et d'autre
part a l'ignorance des solutions permettant dhe flaice. Tous les acteurs opérant dans le
domaine de la santé sont confrontaient a la |di95. En effet la France est un pays ou
régne une grande diversité spirituelle. La Framstdegpays européen qui compte le plus

grand nombre de musulmans, juifs ou bouddhiste®][10
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2.3.2-La Laicité a I'hopital

En France, la circulaire du 2 février 2005 prétasportée d principe de laicité a I'hopital

et sa conciliation avec la liberté religieuse desgers [29].

Alors comment conciliecroyances religieuses et offre de soirtsJusqu’a quel point

'accommodement entre I'offre de soins et le respes croyances du public est-il possible ?

La religion releve de la sphére privéeertes, mais comment s’accommoder raisonnablement

des exigences de la laicitges agents hospitaliers qui interviennent au dibenet rentrent

dans l'intimité des familles pour accompagner latr?d_e cadre réglementaire de la laicité

ainsi que la chartre du patient rappelé dans lel&dée 2016 se doivent d’étre connus par les

soignants [33].

La laicité hospitaliere impliqueeux principes :

1) le principe deneutralité pour les agents

2) etla liberté de conscienceour les patients.

A I'hépital « la personne hospitalisée est traitée avec égands; dignité »selon la
chartre du patient (article 7) [109, 110] et bériéfa travers lediverses conventions
internationales d'unrespect de ses croyancefAnnexe 2).Ainsi peut-on lire dans la
circulaire DHOS/ G N° 2005-57 du 2 février 2005atale a la laicité dans les
établissements de santé et dans la Charte dedanpmer hospitalisée, éditée par le
ministére de la santé et des solidarités en 2Q@pression des convictions
religieuses ne doit porter atteinte ni au fonctionnement du serwige la qualité des
soins, ni aux regles d'hygiene, ni a la tranguéliites autres personnes hospitalisées et
de leurs proches sMais sil'hépital est par définition un lieu d'expressianfdlit

religieux (les étapes de la vie, de la naissariaeniort, et les représentations mentales

de la maladie sont connotées religieusement). Rautans le contexte des soins, le
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patient est souvent et en partie dépossédé ded%sipn religieuse de par la prise en

charge médicale et la structure laique de I'hépitalic [110].
Mais peut-on faire abstraction des croyances etitessdans les derniers instants de la vie,
parce que nous sommes contre (ou non instruit slelaeses), en refusant alors I'acces a ce
que lui et ses proches désirent le plus au momeela chort, au nom du respect de la loi et de
la laicité pour tous ! Comment faire pour qu& lgresque mort soit reconnu jusque dans ces
derniers moments de vie comme @mtité ayant dignité de personnelont il faut accepter
les croyances. [Palignité, on entend ici la valeur et I'estime de chaqueviialdi, elle est
fortement liée au respect, a la reconnaissancgirtie de soi et la possibilité de faire des
choix. La possibilité de vivre une vie dans la digniécoule du respect des droits
fondamentaux de la personne].Comment concevoireusopnel dont la mission est de
prendre en charge la fin de vie et le déces, drapagner les proches dans leur spiritualité,
inculte et ignorant des pratiques religieusés Pespect de la dignitéest un principe éthique
et certains rites connus de tous peuvent-ils @ider respect di a une personne mourante ou

morte, en dépassant le cadre de la loi [29] ?

» 2.3.3-Le principe de neutralité pour les professiamels de santé

Entre le médical et le religieux, la séparation Iskamh donc sans retour, lorsque la question de
la spiritualité est revenue en force (notamment avec I'émergeesaains palliatifs) [5]. Le
fait religieux est rapporté de facon stéréotypadailcité a I'hopital est parfaitement codifiée.
Dans le contexte des relations soignants/soigisgsrtdessionnels citent les comportements
problématiques des patients (refus de soin) etvaaan de la communauté des soignants elle-
méme ont évoques les signes ostentatoires religientxaires a la laicité, définie comme suit
par la circulaire DHOS/G n° 2005-57. Affaire privé fait religieux estin fait social au

moment du déces [112]. Le fait religieux que I'@utpnommer chez le patient en se référant
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au sens de I'Organisation Mondiale de la Santé (PDhSpeut s'exprimer dans le contexte
professionnel qu'en évoqudatlaicité, car seule cettreutralité a été définie par loi et
permet de qualifier le fait religieux sans étrecdiminant tout en le devenant par ce biass
régles de neutralité(Loi du 13 juillet 1983, loi du 11 janvier 1986)ident demeurer
compatibles avec les exigences d’'une bonne dispenstes soins telle qu’elle est définie par
I'équipe médicale; le patient ne doit pouvoir sede compte des opinions des soignants. Si
les agents hospitaliers qui composent les équiptsRSrefusent de prendre en compte la
religion, tout comme l'aspect social, familial, fgssionnel du patient, alors les soignants ne

s’occuperont plus du tout d’une personne humai@g [2
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3-MATERIEL et METHODE

Il s’agit d’une étude préliminaire, non intervemteelle, prospective, descriptive
observationnelle tri centrique menée sur le SAMWNdud, le SMUR de MAUBEUGE et
I'école des IADE de I'Institut GERNEZ RIEUX du CHéle LILLE du 5 novembre 2015 au 5
janvier 2016. Les participants de I'étude ont atérrogés par questionnaires et des entretiens
semi-directifs complémentaires (focus groupe) eté@tréalisés pour affiner la réflexion [113]

La figure 1 (flow chart) renseigne sur les évolutions des éffeaux cours de 1a°f phase de
I'étude, permet de vérifier leecrutement ou représentativité (nombre d’inclus proche du
nombre éligibles)d’analyser la répartition par centre (autant d’analysés que d’assignés sur
chaque site)le suivrele nombre, les raisons et la répartition dewn répondeurs et des

écarts éventuelles au protocole de recherche).
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Figure 1 : Flow chart ou diagramme de Flux (N=130 éligibles)

Extrapolabilité : Effectifs/Centres Inclus/Exclus Analysés/Incomplet Motifs NR

: 25
25 IGR [ 25 Q remplis [ Analysables ( )

. 2 Absences (Maladie)
.1 Qrendu hors délais

.1 « étude jugée sans intérét »
.1 Q « trop difficile »

15 CHG 5 Analysables \_ Y,

4 )

10 Qremplis . 11 NR sans motif

5Q . 5 Absences ( Congés ;
Incomplets Formations, CM, Maternité)

.3 Q rendu hors délais

140 éligibles

.3 « études jugées sans
intérét »

22 NR

.12 NR sans motif

.4 manque de temps
54 Analysables

24Q /

Incomplet s

.2Q" trop long"
. 1.Q "trop difficile"
.2 Qrendu hors délai

78 Q remplis <

.3 Q« étude sans intérét »

\_ J

Légende :Eligibles = soignants pouvant participer a I'étsde I'un des 3 centres durant la
période d’étude (5 novembre 2015/5 janvier 2016) questionnaires ; NR = Non réponse
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3.1- LES QUESTIONNAIRES INDIVIDUELS

Les informations étaient recueillies dans un prert@mps par questionnaires anonymes [114,
115] élaborés sur la base d'une lecture préalabléadittérature [28] et rédigés par le

moniteur de I'étude.

Le travail préalable a I'élaboration du questionnare a nécessit8 phases :

© Nous avons luce qui a été écrit auparavant sur le theme étugfpré la maniére dont les
chercheurs ont essayé antérieurement d’expliquerctenduites, les comportements des
individus face a la mort selon les époques dstlinie et le contexte, leurs découvertes, leurs
impasses;[28, 111, 116-118]

® Nous avongcoutéce que les acteurs sociaux (médecins urgentigtasjmateurs et des
soins palliatifs, infirmiers, ambulanciers du SMUfRdre de santé mais aussi personnels des
chambre mortuaires, représentants du culte etggjisoumis a la gestion de la mort en disent
(représentations, situations vécues, mythes pmiesit et ce qu’ils déclarent de leur propre
pratique pour y faire face (ressources, compéteagesbiliser), afin de se familiariser avec
les pratiques a analyser. Cette écoute nous a pelensavoir, comment les interroger et étre
sensible a la maniére dont ils décrivent leurs/aés.

©® Nous avonglaboreé progressivement ungroblématique, un questionnement théorique
qui a servi a la formulation dyuestionnaire (Annexe 6)

Notre questionnaire a été étudié par le logicidhBIX LEXICA® avant distribution

Chaque questionnaire était soumis préalablemerat disgribution a un groupe test d’'une
dizaine de personnels soignants (hors sujets @gtuet approuvé par une psychologue
clinicienne du Péle de I'Urgence du CHU.

Ces questionnaires avaient pour ambition de déesrpratiques des équipes SMUR durant la

réanimation et dans le post-mortem immeédiat Ilissajt d’en saisir le sens objectif en
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fonction du contexte et en croisant les informagiamec certaindéterminants sociaux
professionnels. Chague questionnaire se compasait dems de questions ouvertes et
fermées, a réponses simples ( 16 variables) oupiadt( 6 variables ) sur des échelles (21
variables ) de fréquence (toujours, souvent, ranénjgmais occasionnellement) ou
d’opinion (pas d’accord du tout, tout a fait d'amtjoa 4ou 5 niveaux(parametres établis
selon une cotation de 1 a 5 avec un intervalle de confiance (IC) a 95 % pour chaque
modalité) ,pour une analyse quantitative (moyenne et fréquence) pagieiel SPHINX®
version 2000 Chaque question était indépendante I'une de I'autre. Une large place était
laissée a I'expression de texte libre et de suggestions pour illustrer les situations
rencontrées. Ces textes ont fait 'objet d’'une analyse de contenu et d'un regroupement
thématique (analyse textuelle par SPHINX LEXICA®) afin d’apporter des exemples. Le
questionnaire était assorti d’'une lettre d’information expliquant I'objectif de 'enquéte
et les modalités de son déroulement (durée, régles de sécurité et de confidentialitsi a
que le retrait possible et & tout moment de I'étadlesi que les coordonnées de son
investigateur. Un consentement daté et signé été recueilli pour chaque personne ayant

accepté de participer a I'étude (Annexe 7).

Chaque questionnaire portait

- surles caractéristiques sociodémographiqudfges, sexe) et socioprofessionnelles (ancienneté,
lieu d’exercice ...) du répondant

- deséléments communs a tous les types de décéle la personne décédée, sur le lieu du déceés et
les circonstances et la soudaineté du déces;

- des questionsur la formation et les perspectives d’amélioratip : sa participation antérieure a
une formation (initiale ou continue) sur la moatfin de vie, ses connaissances en matiere de
pratiques mortuaires et le jugement qu'’il portaitles conditions de la fin de vie de la personne

décédée et dans quelle mesure ce déceés laggitouvé spersonnellement.
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- des questions plus générades la satisfaction et I'attitude critique du soigrant face au théme de
cette enquéte en particulier,

Les guestions étaient différenciées et proposdiesitems indépendants outre les
déterminants personnels classiques (classe d’'ége, grofession, ancienneté
professionnelles...), elles portaient sur les opigsisur le sujet, les attitudes ou les intentions
d’action, sur les comportements effectifs ou d’irogion en pratique, sur les connaissances
et /ou le niveau d’ information sur le sujet. Leesgtions posées étaient amenées de fagon
aléatoires afin de ne pas induire les réponses.

Le questionnement s’est fait individuellement, stalice, et par écrit. Les questionnaires ont
éteé distribués dans les casiers ou boite a couteiéensemble du personnels soignants
médicaux et paramédicaux composant les équipes SHEURLLE et de MAUBEUGE et

mis a disposition des stagiaires de I'Ecole d’ IAILEs questionnaires remplis étaient remis
dans une bannette prévue a cet effet dans chaswedtes et récupérés dans les 48H soit
par moi-méme (CHU), soit par une jeune praticiemospitaliere (CHG) ou par une
formatrice de I'école. Ces personnes ressourced pas participé a I'enquéte. Aucune
relance n'a été faite pour inciter les réponsessiMaus avons poursuivi la réflexion en
soumettant les réponses obtenues aux questionaairegroupe de personnes religieuses

(ministres des cultes) et laiques de l'instituthmspitaliere (soignants et juriste)

3.2- LENTRETIEN DE GROUPE (FOCUS GROUP)

Dans un second temps, afin d’étayer nos réflexnans avons complété notre approche par
un entretien collectiffocus group)[119, 120] Le but était de recueillir de I'inforna utile

a l'interprétation des résultats de notre analysmtjtative auprés d&interviewes: Les
participants avaient des caractéristigues commetlesmogenes en lien avec le theme

abordé. Leur sélection visait a panacher les opspour faire émerger tous les points de vue
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sur le sujet. Toutefois, il ne s’agissait pas iéti@d représentatif de la population source. La
participation de ces professionnels exercarti@pital s’est faite sur la base du volontariat :
Le groupe réunissait un ambulancier SMUR, un IADEmMédecin, 2 stagiaires (IADE et
étudiants hospitaliers) et deux représentantsieebkgde I’Aumonerie du CHRU de LILLE
(imam, prétre). Le Rabbin, le ministre du cultetpstant ainsi que le représentant Bouddhiste
bien qu’invité a participé n'ont pu étre présehtae juriste, membre de I'Espace Ethique
Hospitalier et Universitaire (EEHU) a pu égalemeantticiper aux entretiens. On comptait
ainsi 3 femmes pour 5 hommes. La moyenne d’agedsa7 ans (+/- 4 ans)

Un focus group est une forme axherche qualitative (par opposition aux enquétes
guantitatives par questionnaire) [121,122], unanejue d’entretien [114] de groupe
d’expression et d’entretien semi-dirig§223,124], qui permet de collecter des informagion
sur un sujet ciblé. Elle prend forme au sein diguge de discussion spécifique culturel,
sociétal ou idéologique, afin de déterminer la niggode ce groupe et 'attitude qu'il adopte au
regard concept. La durée prévue de cet entretidgctibsemi-structuré était de20 min. Le
modérateur chargé d’animer le groupe était ici @aecin urgentiste expérimenté maitrisant
la technique de conduite de réunion (reformulatidawfication, synthése). Cette technique
consistant « a introduire les themes sous forme de questiamsrtes, pour que la personne
enquétée s’exprime sur le sujetl23,124]. L'objectif de I'entretien était de faiéenerger les
différents points de vue et d’affiner les positialeschacun et servait aussi a tester ou a faire
émerger de nouvelles idées inattendues pour lelvber Ce dernier a réalisé les
enregistrements audio. Centrée sur I'expériencenuame vécue par I'ensemble des
participants. L’entretien n’avait pas ici pour loigt confirmer des hypothéses mais
d’encourager la parole autour des pratiques enmogem immeédiats et de soulever les
problémes particuliers de la ritualité des soigaauii exerce la réanimation, au domicile

« hors des murs de I'hopital»
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Préparation : une lettre explicative pour informer des modald@édes objectifs de I'étude a
été adressée aux participafdmnexe 8) La réunion s’est déroulée dans une salle de réunion
au sein des locaux du SAMU du NORD, proche de I'Ao#arie et de I’Association

« Accompagner son deuilsituées dans le méme batimerit"t&tage) Il leur a été demandé
leur accord écrifAnnexe 7)pour la retranscription de tout ce qui pouvaitise pour

I'analyse ultérieure et 'utilisation des donnéedea fins scientifiques. Les paroles de chaque
intervenant ont été retranscrites mot a mot. Naayse, en I'absence de vidéo ne portait que

sur le verbal (verbatim, analyse textuelle).

Déroulement : Aprés une courte présentation des objectifs ded&et un rappel des
consignes (respect de I'anonymat, écoute impaytmale censure des propos recueillis ...) en
début de séance (5 min), le modérateur a ex{@isein)les principaux résultats des
guestionnaires(présentation papier et diaporama). Puis chagusopee interrogée a été
invitée a lecommenter(guide d’entretien) afin d’enrichir la réflexionrde « pourquoi » et

le « comment » des rituels post-mortem par lespagubMUR. Nous avons démarré
I'entretien sans définir les concepts de mort,itdeels ou de laicité, ni demandé aux
interviewés leur définition de ces concepts. Lanséale questionnement devait dude
minutes au total (soit 30 min en moyenne par question) r&tien collectif a été mené selon
trois phasesd’animation, chacune ayant pour fonction d’'ideatitles éléments de réponse

différents :

1- entretien d’évocationde situations vécues, spécifiées et centréedissieprs points : les
manceuvres de réanimation, 'annonce de mort, letegiedes rituels pratiqués en post mortem
2- entretien d’explicitation afin d’explorer les représentations et le ressiegiparticipants

3- entretien permettant la rationalisation des pratiques, synthése des résultats
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L’élaboration du guide d’entretien a servi de casepour I'animateur lors de la discussion.
Celui —ci a orienté librement la fagon dont lestleé de la recherche devaient étre abordés
(généralités et spécificités) et a pu modifierdasstions ou les adapter en cours d’entretien

en fonction de la dynamique du groupe.

Trois questions ouvertes ont été soulevees

- 1) Comment concevez-vous en cas de RCPS au dottfirojdication des équipes
SMUR aupres des patients décédés et leurs proches ?

- 2) Comment allier le principe deeutralité et la laicité en France pour des soignants
intervenants au domicile lors du déces ?

- 3) Quellesistespour guider et faciliter la formation des équipas lde

I'accompagnement de familles de patients décédésmicile ?

Une breve synthése descriptive a été réaliséaatefgroupe pour vérifier I'accord des

participants avec ce qui avait été dit et reterfuniin).

Lors de I'analyseles expressions du groupe ont été découpéeseetasomparees et
confrontées. Tous ces verbatim (expression, plsigadicative, sentiment, mot clé ...) ont

éte etiquetés en fonction de I'idée ou du sous-ehegum pouvait les résumer (« occurrence »).
Lors de la phase d’encodage les occurrences onegtéupéees en grand theme

(« dimension »). Cette phase permettait d’élimlasr« hors sujet », et de pondérer les
résultats en notant leur fréquence (répétitionattams themes). Cette étape était suivie d’'une
analyse interprétative des données. La retranguoriges échanges a fait I'objet d’un

recodage avant d’étre rapportée en texte libre desn®sultats.

60



3.3 ANALYSES STATISTIQUES

Les données ont été recueillies sur le logiciel BRHPLUS et LEXICA® version 2000.
(Analyse des verbatim, analyse de contenu)

Les statistiques descriptive®xprimaient des mesures de tendance centrale (meye
médiane, minimum et maximum ainsi que le niveadidpersion (écart-type, quartiles et
interquartiles).Nous avons réalisé une analysevaesbles qualitatives et quantitatives en
termes de moyenne (+/- DS), médiane et fréquereedbnnées manquantes (DM) ont été
prises en compte. La comparaison des pourcentagggroupes étaient réalisées (Chi-2 ou
Fischer exact pour les échantillons trop petit®% Ba valeur de p < 0,05 a été considéré
comme significative. Les tests statistiqgues oneffiectuées en situation bilatérale (p
bilatéral). La validité de construit a été vérifiées les aspects associés au concept (non
observable) étaient opérationnalisés. La validit€ahtenu des questionnaires élaborés était

testée par 10 soignants multidisciplinaires n’eapt@as sur les sites étudiés

3.4-CONDITIONS ETHIQUES

Toutes les informations ont été analysées aprds @éorendues anonymes et les données ont
été transmises aux participants. La recherche mé&té&€e en respectant les termes de la
déclaration d’HELSINKI. Conformément a la loi fraige (N° 94-548 du®1/07/1994) elle a

fait I'objet d’une déclaration a la Commission Natale Informatique et Libertés (CNIL) (N°

1929759)
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4-RESULTATS

Nous avons distribu#40 questionnairesaux soignants titulaires (n=113 dont 45 médicdux e
68 paramédicaux ) ou stagiaires (n=27) spécialt#diairgence et de la réanimation pré
hospitaliere répartis sur les trois sites de regttee(SAMU du NORD, Ecole d'IADE Gernez
Rieux du CHRU de LILLE et SMUR de MAUBEUGE. Au tbtal'issue des deux mois de
recueil84 questionnairesremplis ont pu étre analysés soit un taux de retet60% (pour un
min théorique de 66%) a figure 1 indique la progression des inclusions. A particde
guestionnaire d’autoperception et auto-évaluatemdlitudes et des comportementen

post mortem immeédiat, nous avons recueillis sumode purement déclaratif les pratiques
gestuelles (auprés de la personne décédée) ebmelkaltes (aupres des proches) ainsi que les
besoins des équipes soignantes face aux demarslésbes. Pour les questionnaires
analysablete taux de remplissage moyef=pourcentage de questions effectivement
remplies était globalement trés satisfaisant (97 /3%toyenne théorique (66%). L’aspect un
peu redondant de la formulation permettait vaeation correcte des réponsegcoefficient

de concentration 44/100) .L'utilisation large dedeptes de réponses multiples permettaient
d’obtenir des réponses riches et cohérentes (41;88%0contrastaient avec la longueur et la
richesse assez moyenne des réponses obtenuesestiomg ouvertes (27 caracteres et 3
lignes en moyenne).

Nous exposonkes principaux résultats obtenudors du questionnaire illustrés par les
commentaires et réflexions produits lors de I'etigrecollectif

1) Les caractéristiques socioprofessionnelles depapulation interrogée (population —
échantillon)

2) L’estimation et représentation de la réanimatiorspécialisée (RCPS) par les équipes
SMUR

3) Les pratiques professionnelles lors d’'un décesiaomicile par les équipes SMUR
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- Définitions des concepts epinions généralesau sujet des convictions spirituelles, des
croyances et des religions

- Perception etonsidération du corpsau cours de la RCPS

- Recueil d’'informations au domicile sur les croyances, la religion dugodt{et ses proches)
- L’annonce du décésau domicile, source de tensions

- Lesrituels post-mortem : gestes demandés, autorisées, spontanément réalisés

4) Les connaissances actuelles sur le sujet et \w@Eamélioration

5) Le degré de satisfaction de ce type de questiaire

Nous avons chaque fois que cela était possible amips groupes « stagiaires » vs

« titulaires »

4.1- CARACTERISTIQUES SOCIOPROFESSIONNELLES

On comptait9,5 % d’hommes (n= 50) vs 40,5% de femmes (n= 34), lhggen était de
39,3 ans(+ /- 4.9) avec des extrémes [24-59 ans], 63 switgont entre 25 et 45 ans, avec
une différence peu significative entre les sexes Q038). Les stagiaires (n= 27) sont
majoritairement des femmes (60% ; n= 15) avec @ndgyen d&0,8 ans(+/- 3,2). Les
ambulanciers sont des hommes (n=14) plus agésss&amoyenne (n=9). L’ancienneté
professionnelle est a 10 ans pour 55 soignants (65,4%). A I'excepties 2 étudiants en
médecine, plus de la moitié des soignants intes@32%, n= 13) ont une ancienneté
professionnelle de 6 a 10 ans en qualité d'IDEdiluae d’exercice dans le service en qualité
de stagiaire est <3 ans (72% ; n= 19/27), comme lpsunédecins « juniors » interroges
(n=13/22).Le tableau I résume les caractéristiques socioprofessionngdieéa population

étudiée.
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Tableau | : Caractéristiques Sociodémographiquesedla population étudiée (N = 84)

N %
Genre
Homme 50 59,5
Femme 34 40,5
Classes d'age
<25 ans 1 1,2
De 25 a 45 ans 63 75
De 46a 60 ans 20 23,8
> A 60 ans 0 0
Ages extrémes [24-57ans]
Lieu d'exercice (facultatif)
Urbain (CHU) 54 64,3
Rural (CHG) 5 6
Mixte (Stages) 25 29,8
Profession
Ambulancier 15 17,9
IDE 2 2,4
IADE 18 21,4
Cadre de Santé 0 0
Médecin * 22 26,2
Etudiant/Eléve/ Stagiaire** 27 32,1
Service
SMUR 13 15,5
SAMU/SMUR 29 34,5
SAMU/SMUR/URG 17 20,2
Autre ** IGR 25 29,8
Ancienneté professionnelle
< 3ans 15 17,9
De 3a5ans 14 16,7
De 6 a 10 ans 26 31
De 11 a 15 ans 10 11,9
>al5ans 6 7,1
>a 20ans 13 15,5
Durée d’'exercice
<3ans 35 41,7
De3ab5ans 8 9,5
De 6 a 10 ans 18 21,4
De 11 a 15 ans 13 15,5
> 15 ans 2 2,4
>20 ans 8 9,5

LégendeCHU : Centre Hospitalier Universitaire ; CHG : QenitHospitalier Général ;
SAMU Service d’Aide Médicale d’'Urgence ; SMUR SeeiMobile d’'Urgence ; URG :
urgence ; IGR : Institut Gernez Rieux institutfdemation école d’infirmiere;

Médecins * = MUR : Médecins Urgentistes ; MAR : Méths Anesthésistes

IDE : infirmier Diplomé d’ Etat, IADE : Infirmier Aiestheésiste Diplome d’ Etat

** Stagiaires = IADE de 2™®année : sur Béthune ; Arras ; Maubeuge ; ValeneignDouai,
Cambrais ; Armentiéres ; Roubaix ; Tourcoing; Lil&tudiant Hospitalier
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4.2- ESTIMATION ET REPRESENTATION DE RCPS PAR LES

EQUIPES SMUR

* 4.2.1-Estimation quantitative des RCPS

Nous avons interrogés les participantslsur ressenti professionnel face a la
confrontation a la mort au domicile en leur demandant d’estimer (en terme de fréquence
de pourcentage).

» Dans quelle proportion ils étaient confrontda enort au domicile

* Lenombre de RCPSréalisées au cours d’'un mois d’activité

» Ainsi que nombre d’interventionmour accompagnerun patient en fin de vie (en

soins palliatifs (SP) et / ou en HAD).

Les 59 soignants interrogés considéerent étre cotéfsaa lanort au
domicile« occasionnellement(46,4%, [IC 95% 35,8-57,1] ; n=39) @uassez ou trés
souvent %33,3% [IC 95 % 14,7-32,9]; n=28 ) mais 4 sta@isin’ont« jamais »encore a
réaliser seulfannonce d’'un décéesen pré hospitalier et certains le redeun’ai pas eu d’
AC a réanimer encore lors de mon stage SMUR, riaiadnce doit étre plus difficile
encore qu’a I’hopital » ( cité une fois ) ; « dé est pas protégé , on est chez eux , dans des
endroits familiers » ( cité une fois)
Certains soignants interrogés précisentqpts de lanoitié des déces survenus au domicile sont
de causes médicaleg% citations) maix les morts violentes (suicide, agression, assagsin
meurtre) progressent comme un peu partout danledm %2 citations)« c’est dernier
temps ont a été confrontés a des infanticides etes pas facile » ; « j'étais sur le péere qui
a tué sa femme et ses trois enfants a Hauboumdiant de se suicider et bien c’est pas

forcément un spectacle qu’on veut voir mais c’estenmeétier » (une citation)
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Les nombre de RCPSnensuelles est dea 10 par mois(61,9%] IC 95% 51,5-72,3], n=52)
et les interventions au domicile dans le cadre decompagnemenen SP ou HAD restent
relativement< rares »(< 3 / mois) pour 63,1% (n=53) aupeu fréquentes (< 5 / mois) pour
32,1% (n=27), malgré le développement de ces sitest« on en fait de plus en plus des
HAD »; « je pense que c’est pas notre métier roaisst pas une équipe de soins palliatifs ;
« souvent c’est nous qui devons y aller parca ¢afin personne prend la responsabilité et
pour les familles c’est pas simple surtout si l&grd s’ asphyxie ou qu’il agonise

longtemps »;« c’est surtout le week-end quand s ge médecin de famille, pour assurer I
HAD» ; « méme si on dit que c’est notre boulatvayer des équipes SMUR pour du palliatif
c’est pas cohérent ... puisque de toute facon oramas réanimer ! ¥3 citations) Le28
stagiairesmédicaux et paramédicaux estiment réaliser un nedRCP plus faible (< 3/
mois) que les titulaires et leur expérience deckbeepagnement en SP au cours de leur
pratique est faible selon eux (< a 3 interventiansis pour 72% d’entre eux ; n=18)

Si la majorité des morts au domicilece sont des morts dites naturellesses mort au
domicile sont des morts subite , brutalgscités 4 fois en commentaires libres);es déces
des patients ne sont pas vécus de la méme fagooneéfpas le méme impact » ( médecin
urgentiste 38 anse} pour certains la mort devient presque banal,coomptabilisable apres
20 ans de SMUR, je ne compte plus trop , c’estlauehe »( cité une fois)x je tiens pas de
comptabilité, on passe(sité une fois).

Les commentaires libres lors de I'entretien coiféstoquent bien ces situations distinctes
Certains déces sont presque attendus ( fins deso@s palliatifs) :« Je n’ai pas eu de mal
a arréter, sans arriere- pensée , sans état d'arnarx a son age ( 98 ans) et avec tous ses
antécédents la vie n'avait plus de sens »; « latrastrici inéluctable , dans l'ordre des

choses »; « c’est alors plus facile et puis nousecronnait pas le patient on le voit pour la
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lére ( et la derniere fois ) lors de la réanimatigrk on a pas le temps de s’investir , de
s’attacher ... c’est plus simple finalement ».

Parfois c’est l'incertitude qui préside a la prisge décision« je ne savais rien de ce patient ,
pas de famille pas d’entourage pour me dire seé@tents »; « c’est souvent le cas des
patients qu’on réanime dans la rues ou des sdt »cest comme un équation a plusieurs
inconnues alors dans ce cas on risque de réanimer pe , a tort ; « [...] de faire de
I'acharnement thérapeutique sans le vouloir » Qi mais aussi a raison il vaut mieux
réanimer quand on ne sait pas, s'il repart ( le atd) a I' hopital on verra si on doit
poursuivre ou non laréa » ; «[...] et pour lesrsde corps c’est pareil parfois je suis
persuadé qu’on fait des trucs qu’on ne devrait pace qu'on ne sait pas »;« moi, javoue

ne rien connaitre destes religieuxalors je fais pas ( primum non nocere ).

* 4.2.2- Représentation de leur mission en SMUR :

« C’est I'hopital qui sort de ses mursBPbur 64,3% [IC 95% 54,1-74,5%] (n= 54), vées

soignants sont invités a exercer leur profession au domicilgowr 32,1% (n= 27).

Figure 2: Représentation de I'activité des SMUR par les s de I'équipe soignante

Représentation de I'activité SMUR par les membres de
I'équipe

m Stagiaires m Médecins IADE/ IDE m Ambulancier

==g‘

L'hopital qui se Vous étes invité a Vous ne faites
déplace au exercer votre pas de différence
domicile profession au entre SMIUR /
domicile URG
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Pour 64,3 % (n= 54) sans distinction significative entre legese(H 39 /50 vs F : 15/34 ) ni
les catégories de soignants (17 stagiaires va48d@ites) « c’est I’ hdpital qui se déplace au
domicile »et donc s’identifient & leur mission d’agent dwsss publique, répondant aux
exigences de la loik je suis un employé de la fonction publigue »mé&me au domicile je
représente I' hopital »; « ma tenue de SMUR ,ta'esn uniforme ; qui me protége par
rapport & la lo). Néanmoins pour les autres (32,1%, n=27)s sont invités a exercer leur
profession au domicile » ;« c’est la particulardés équipes médicales SMUR, les gens nous
appellent en urgence , dans ces circonstancesalt malheureusement pas le choix »;

« mais moi, je ne me sens pas comme a I’ hopt#d, suis chez eux, dans leur maisdd »
citations); « dans leur intimité %3 citations 2 MUR et un IADE) « j'avoue que je ne
m’étais pas pose la question avant mais finaleroemuestionnaire me fait y réfléchir3 (

citations , un médecin expérimenté et deux stagggir

e 4.2 3-Intervention en milieu cultuel :

« Le lieu de culte est la maison de Dieu et la nsain de tous »

Mais c’est un lieu d’intervention particulier puisgles personnes qui la fréquentent
expriment clairement leurs convictions religieugas final les interventionsur lieu de

culte sont assez rares et ne concernent que 34,5% [ICB5%A4,7], (n=29) des interrogés. Il
s’agit essentiellement d’'interventions dans dessegl(cité 9 fois) ou des Mosquées (cité 6
fois) de la région (Nord — Pas de Calais), uneesgtérvention dans un temple protestant et
une dans un cimetiere. La principale situation it@ar les médecins, infirmiers et
ambulanciers est une intoxication massive au mah®xle carbone dans une Eglise avec 300
fidéles intoxiquées. Un seul stagiaire est inteavedans une Eglise sans que ce lieu modifie sa

prise en charge et il déclare avedirétait plutdt a I'aise »pour exercer les soins
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La pratiqgue en milieu cultuel ne semble pas étre un obstacle pour ceux quitémo@fronté.
Le sentiment de confort est bien présent. Les switgnagissent et pratiquentcomme d’
habitude (48, 3% , n=14), certains se déclarent ménteés ou plutdt a I'aise $44,8%, n=
13) :« je ne vois pas en quoi le fait d’ intervenir dam lieu de culte pourrait modifié ma
pratique de soignant ¢eité 5 fois : MUR, IADE , stagiaire;)« je fais ce que j’ ai a faire, je
suis un professionnel(eité 4 fois MUR, IADE, ambulanciersk je ne vais pas commencer
a me déchausser dans une mosqugé eitations) « ni a faire un signe de croix » (2
citations) » « encore moi dire mon pére a un prél@s que je suis athée » ; « de toute

facon la loi nous l'interdit %6 citations : MUR, IADE, IDE, 2 Ambulanciers, uma8iaire ).

4 .3PRATIQUES PROFESSIONNELLES DES EQUIPESSMUR

» 4.3.1- Définition des concepts et opinions généeal au sujet des convictions

spirituelles, des croyances et des religions

Les questions Q 16, 25, 26, 30,31, 48 sont des ¢joes d’opinion

A titre personnel faites —vous ud#férence entre religion, croyance, spiritualit& (Q25)

A cette question 72 soignants/ 84 ont répondu 8%at 12 n’ont pu se prononcer : 37% [IC
95% 33,4-54,7] déclarent faire une différence elesg¢ermes mais seuls 15 interviewés ont
tenté d’en donner une définition. On constate aedifiérence d’opinion selon les catégories
professionnelles (chi 2 non significatif). On ngtee 10 stagiairesne font aucune différence,

6 ne savent pas répondre. lls commentent leur s&pen avouant leur ignorance quant a la

définition et la subtilité de la nuance.
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L’entretien collectif a permis d’obtenir quelques gécisions sur les termes

Pour les croyancess on peut croire en dieu mais aussi aux fantdbniesux revenants, aux
morts-vivants et ¢a c’est pas de la religion, cigsitOt des superstitions comme « passer sous
une échelle , voir un chat noir ou entendre ledtuine chouette $ une citation); « c’est des
croyances populaires 10 citations) « c’est ce que I'on croit , méme si ce n'ai pagours
rationnel »( 5 citations). « les médecins aussi peuvent avoir un esptigcie, analyser des
données issues de la science et pourtant croii@ien »( une citation) .

Pour la religion c’est différent «Croire en dieu ou avoir la foi , c’est hors du @inel »(3
citations) « Dieu éprouvent les hommes ( catastrophes, diglguerre ) mais celui qui croit
résiste aux épreuves qui lui sont imposées (panpbelors d'un déces)(>une citation) ;

« La religion ¢a se vit , ¢ca s’apprend pas dans les texte naargecs’ explique pas (2
citations). C’est en rapport avec le sacré, lendivinais on parle aussi de I'Etre supréme
(sous la révolution) » (une citatignd La religion c’est ce que les hommes ont trouvé de
mieux pour éviter d’avoir peur de la mor{3 citations).« La religion permet a ’'homme de
croire qu’il y a une autre vie apres la mort( citations).« Chaque religion a ses croyances
et ses pratiques et a ses regles de vie qui sqliggige par les croyants de cette religion
(exemple I'lslam et les ablutions, ou le voild>citations de soignant et de I'iman).

« Pour moi laspiritualité, c’est personnel, métaphysique (2 citations)».’estQour
distinguer le corps de I’ esprit ou de I' @amé 2 citations), « La religion elle tente d’ avoir
des fideles, de convertir »citation du prétre) « la spiritualité est une quéte intérieur ,
intime »( 3 citations),.« On peut avoir une recherche spirituelle sasreément adhérer a
une religion »(4 citation$, « Mais avoir une réflexion philosophique suséns de sa vie, par
exemple les bouddhistes ne sont pas des religiswnt par contre une philosophie »

(citation de la juriste, du prétre.)
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Cette question a faltobjet de commentaires et de discussion lors du ¢os groupet avec
le concours des représentants religieux une définlommune des termes a pu étre trouvée :
La croyance« c’est le fait de croire a I'existence de quelguiw de quelque chose (religieux
ou non), a la vérité d'une doctrine, d'une thesenatiére politiques, religieuse,
philosophique ».

La religion « c’estcroire en dieu ou avoir la foi », c’est hors duigatnel, la foi, la religion

ne peuvent pas se raisonner, ni se déduire. Efereuve ou non » ; « La religion c’est une
relation personnelle avec dieu. C’est quand I' haroroit a une divinité (par exemple chez
les paiens ), a un dieu » ; @ keligion évoque I'appartenance a un groupe , cogmunauté »

« quelle qu’elle soit , elle entretient une cam@soumission a des principes , des dogmes »; « On
peut facilement céder a des pensées extrémesdcéliadtion) , c’est en cela que la religion petiteé
négative»

La spiritualité « C’est une maniére symbolique, de se représesgarioses » ; « C’est une
dimension trés personnelle, presque intime » ; «][mais il n'y a pas, dans la littérature
meédicale, de véritable consensus ». « L’homme fdessgrtes une dimension physique mais
aussi psychique (&me ou espritkoLa spiritualité ne se réduirait pas a la religiomais la

religion peut en étre I'expression (non exclusive)

* En général, vousentez —vous concerngarles convictions religieuses ou
spirituelles du patient lors de votre intervention ? (Q16)

» Selon-vousl est important detenir compte dela croyanceoude la religion du
patient (et ses proches) (Q30)

» Selon vous le respect post-mortem des convictiansadient (et de ses roches)
répond a umesoin fondamentaldes individus (Q31)

« Selon-vous le respect des convictions religieusesprituelles du patient (et de

ses proches) esburce de.. (sentiments, réactions) (Q 48)

71



« Pensez-vous que les croyances, les convictiorggaeties du patient (et de ses
proches) peuvemhodifier vos pratiques? (Q26)
Les soignants ont des avis partagés certains sensenplutét concernés ¢¥ stagiaires vs 17
titulaires) par legonvictions des patient$28, 6% [IC 95% 18,9-38,2], n=24), maisela
dépend >souvent (27,4% [IC 95% 17,9-36,9]; n=23) des cistances (décrites plus bas).
Les stagiaires IADE (n=9/ 25) ne se sentent paxframent concernés par les convictions
des patients et leurs proches et ne modifient ligry a pas de différence significative entre

les catégories professionnelles. (p= 0,81)

Les soignants dans une large proportion (76,2998% 55,8-96,6], n=64) s’accordent sur
importance deenir compte de la croyancede la religion du patient et de sa famille. Les
stagiaires (n=19/25) comme les titulai(BkS, p= 0,78)yo0nt « plutdt d'accord » ou « tout a

fait d’accord »

Ainsi on constate que 61 soignants (72,6% [IC 963/4-82,2]) titulaires ou stagiaires (F
exact p= 0,2113onsidérent méme quenespect post mortemde ces convictions esh
besoin fondamental Ce besoin est considérait commdispensableau méme titre que les
besoins vitaux élémentaires par les stagiaires4n2ais 19 (22,6%) soignants ne se

prononcent pas ou ne souhaitent pas répondre (n=2).

L’analyse des commentaires chez les 40 soignamtegont exprimés a permis de regrouper
lesprincipales valeursdes soignant@ableau Il): « offrir des paroles de réconfort ou au
contraire respecter leur silence, c’est déja donaee dimension spirituelle je crois()ADE

et Médecin).
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Tableau Il : Valeurs liées aux rituels post-mortem exprimgasles soignants

o Nb. cit.
Respect de l'individu, de sa famille, de ses convictions, de ses croyances 13
Faciliter le travail de deuil des proches 12
Libertés de croyances de chacun, croyance en |' au-de-la 5
Clest de I ordre de la spiritualité, de I' ame _ 4
Protéger les vivants /morts , Satisfaire le souhait du mort 3
Réconfort , refuge, besoin d' tre rassuré grace & la croyance 2
Droit du patient 1
TOTAL 40

Selon eux le respect desnvictions religieuses ou spirituellegst majoritairement 81%( [IC
95% 72,6-89,3] ; n= 68ource d« apaisement 68 citations) et de soulagement 40
citations), pour certains c’est aussi une source deeconnaissance(%3 citations) ou de

« conflit »(12 citations). Dans de rares cas les soignantsroavis négatifet déclarent que
le respect de ces convictions peut étre sourced#sespoir %2 citations)« d’angoisse »
(une citation)« de souffrance 3 citations) ek d’'incompréhension $4citations).

Pour les stagiairede sentiment et le ressenti général concernamisigect des convictions
religieuses ou spirituelledes patients et des proches dans ce cadre reghintdes
professionnels titulaires et est souradapaisement ¥cités 20 fois) ek de soulagement »
(cités 13 fois), mais peut également étre une sodecconflit (cités 5 fois), a laquelle s’ajoute
souvent la méconnaissance (cités 3 fois).

Les soignants pensent que les croyances, les ¢cmmdceligieuses (des patients et/ou des
proches) ne peuventodifier la pratique des soing(en favorisant, limitant ou empéchant)

(36, 9 % ; n=31). Mais c’est possible en foncti@s situations et cetiépend
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essentiellement du contexté35,7% ; n=30,), en particuliers pour les stagmin=12), sans
toutefois de différence significative avec les pasionnels (F exact p = 0,235).

Quelgue uns (n= 10) estiment que leur action siimiter a la techniqueet ne souhaitent
pas du tout s’'investir dans le post-mortem et bepagnement et de fait ne modifient en rien
leur pratique « je suis professionnel, je n’aime pas trop discet voir la famille apres ...
c’est comme ¢a »; « peut-étre que finalement jprégerve en repartant trés vite »; « ¢a
tient a une histoire personnelle, mais je préfeezgas en parler ici»« des fois je me dis
mais a quoi ¢a sert... de toute facon, quoi quese die ne pourrai apaiser leur souffrance
(et puis je relativise en me disant que mémes'®it était sorti il aurait eu des séquelles trés
lourdes) , « souvent je pense a la chanson deGQLBBAAN ( « juste aprés »& qu’est-ce
gu’elle a bien pu faire apres ¢a [...] parce que pétre qu’il n’ y a rien a faire juste ¢a ; je

ne suis peut- étre pas tres clair mais je pensevgue comprendrez » ; « personnellement ¢a
n'a rien a voir avec la religion ou pas , c’est mmétier et je ne vois pas en quoi ce serait a
moi de pratiquer certains rituels... ».

Certains commentaires tentent d’expliquer lesuattis de protection ou de défensgarfois
juste aprés ... (le mot n'est pas prononce) ororitdéconne quoi ! [...] ¢a peut paraitre
choquant pour les gens qui ne sont pas habituésaifmment les plus jeunes) »; « ce n'est

pas de l'indifférence [...] mais c’est juste une fag® se protéger des affects ».
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Tableau Il : Opinions des soignants sur les convictions religgs ou spirituelles au
domicile

INTERET des IMPORTANCE MODIFICATIONS

CONVICTION de la religion ou DES PRATIQUES

S Religieuses de la croyance

ou Spirituelles du patient

n 00 IC95% n %0 IC n % IC 95%
Pas du tout 13 15,5 7,8-232 | 5 6 09-11 | 14 | 16,7 |8,7-24,6
Plutbt non 24 | 28,6 18,9-38,2| 15 17,9 9,7-26 | 17 | 20,2 |11,7-288
Opinion 37 (44,1 20 23,9 31 | 36,9
défavorable
Cela dépend| 23 27,4 17,9-36,9| - - - 30 | 35,7 |255-46
Plutdt oui 24 | 28,6 18,9-38,2| 39 | 46,4 gg? 19 | 22,6 | 13,7-316
Tout a fait 0 0 0 25 29,8 20-39,5| 4 4,8 0,2-9,3
Opinion 47 55,0 64 76,2 13 | 27,4
favorable
TOTAL 84 100 84 100 80| 100

Légende: Moy =2,56DS=1,33 Moy=2,69DS =1,05Moy=2,01DS=1,18 Moy = 2,79DS=1,12
La moyenne est calculée sur des valeurs numériques associées a chaque échelon (par défaut 1, 2,3 ...).
1C95% = Intervalle de confiance

* 4.3.2- Perception et considération du corps au coude la RCPS

Lors de l'arrét de réanimation, considérez-vougdéimmente patient réaniméet lecorps
du décédé? (Q21)

On constate que les avis stnéis partagés,mais sans différence notable entre les
professionnels (stagiaires ou non, p = 0,609): 44C085% 21,1-40,8] (n=37¢ Non, plutot
Non »et 44 % (n= 37% Oui, Plutdt Oui »Ainsi 48% (n= 12) stagiaires pensent que leur

perception du corps évolue a l'arrét de la réarnionat
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La figure 3 : Evolution de la perception du corps en cours daindation (N= 84)

Perception corps

n=27

B NON ™ plut6tNON = NSP m PlutétOUl mOUI

Légende : NSP = ne sait pas Moy : 2, 81 DS : 1@¥byenne est calculée sur des valeurs numériques
associées a chaque échelon (par défaut 1, 2,3 ...).

» Alarrét de la réanimation vous considélezorps du patient décédéomme (une
seule réponse possible) (Q22)

Les soignants dans leur majorité considéreorpscomme
- « un individu qui vient de décéder:»39,3% [IC 95 % 28,9-49,7] (n=33)
- « un défunt » :23,8% [IC 95% 14,7-32,9] (n=20)
- « un étre ayant vécu »14,3% [IC 95 % 6,8-21,8] (n=12)
- « un patient » 13,1% [IC 95% 5,9-20,3] (n=11)
Il n'y a pas de différence significativement sookg dans I'analyse par catégorie
professionnelle (p = 0,98), ni en fonction de I'agedu sexe des interviewés
Un soignant stagiaire évoque ce corps commexugatité sacré »n autrex une enveloppe
charnelle »et un autre encore parle delépouille » aucun ne considére le patient décédé
comme ur cadavre » « il est encore chaud, c’est difficile de dire aatk » (cité par un
médecinkt puis« c’est péjoratif xcité par 2 IDE)« Parfois le corps est tellement abimé

(immolation, explosion ou écrasement ), défiguoic{de par arme a feu, brulures, accident )
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gu'il est difficile de le montrer et méme de le noan et ce serait un travail difficile pour les
famille d’oubliercette « image de l'autre » je me souviens d’'une mére qu’on devait
empécher de voir son fils abattu d’'une balle dant&te ( chevrotine) parce qu’il n'avait plus
de visage et parce gu'il fallait garder la scenéaict pour I'enquéte $ ambulancier, IADE et
médecin),« Personnellement dans cas je préfere dire vataei ou votre fils etc. ... comme
ca il n'a pas d’ambiguité par rapport au terme apayer».

* Selon —vous leespect du corpsest indissociable deguels et croyancegQ34) : 60

soignants (71,5%) [IC 95% 51,1-91,8] estiment gueeobablement et méme

« certainement | en est de méme pour 16 stagiaires/ 25.

* 4.3.3- Recueil d'informations au domicile sur lesroyances, la religion du patient

(et ses proches)

* Lorsque que vous étes damicile étes- vous sensibles asignes ostensibles
d’'une croyance, d’'une religion (Q17)

» Lors du déces posez-vous dggstions aux prochegoncernant leurs
convictions, leurs croyances, leurs religionfQ29)

* Selon vous, les convictions religieuses ou spillégaloivent étre précisées lors

desdirectives anticipéegQ42)

Le tableau IV résume les réponses des soignants
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Tableau IV : Observations et questionnements aux sujets dgaraes ou des religions

SIGNES EXTERIEURS QUESTIONNEMEN
de croyances et /ou de T des proches
religions / respect des rites
mortuaires
n % IC 95% n % IC 95%
Pas du tout 25| 29,8 20-39,5 Jamais 40 47 .6 36,9-58,3
Plutét non 20| 23,8 14,7-32,9 | Rarement 18 21,4 12,7-30,2
défavorable | 45 | 53,6 défavorable | 58 69,0
Celadépend| 11| 13,1 5,9-20,3 | Occasion- |13 15,5 7,8-23,2
nullement
Plutbt oui 23| 27,4 17,9-36,9 | Assez 11 13,1 5,9-20,3
souvent
Tout a fait 5 6 0,9-11 Tres 2 2,4 0-5,6
souvent
favorable 28 | 33,4 favorable 13 15,5
TOTAL 84 |100 TOTAL 84 100
Légende : Moy = 2,69 DS =1,05 Moy =2,01 DS =1,18

La moyenne est calculée sur des valeurs numérapsexiées a chaque échelon (par défaut 1, 2,3 ...).
IC95% = Intervalle de confiance

On constate qu’au domicile les soignants (titukaoa stagiaires) ne prétent pas beaucoup
d’attentionaux signes extérieurgle croyances ou de religion (n=25) et ils ne popast(n=
40) ou peuwe questiongn= 18) au sujet dasonvictions du patient vivant.On note
toutefois une différence significative entre lesléires et les stagiaires, les professionnels
titulaires des différentes catégories déclaramawétre sensibles aux signes religieux
apparents (n=36/57) (p =0,038) .Les stagiairesasent« jamais »N=16) ow rarement »
(n=4) des questions a ce sujet.

Néanmoins certains soignants se disent interpelisqu’ils pénétrent au domicile par les
objets religieux, « un crucifix accroché au-dessus du likedes images de saintes dans la
chambre d’une EHPAD, a c6té des photos des petitats » « chez les familles
maghrébines on voit tout de suite si les tapisribrgs ou des sourates accrochées au mur de
la piéce alors on sait qu’ils sont croyants et jjatints l'islam » ;« Souvent si les femmes

sont voilées on devine qu’elles sont pratiqguantgs sine fois ' ai vu des objets du culte
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judaique : un candélabre a 7 branches mais la fiemila rien dit au sujet de sa religion » ;

« le serment d’ Hippocrate nous dit q@@ioi que je vois ou entende dans la société pendant
ou méme hors de I'exercice de ma profession, jai tae qui n'a jamais besoin d'étre divulgué,
regardant la discrétion comme un devoir en paras e, alors méme si je voie et comprends I
appartenance religieuse du patient et de sa famjien’ en fait pas mention , je n’en parle
pas méme avec les autres membres de | équipeasarieur vie privée et je ne tiens pas a
m’immiscer dans leur croyance(snédecin, et IDE , IADE) « Si possible je respecte et fait
attention de préserver ces objets de croyancesgrgna réanimation, méme si parfois c’est
compliqué faute de place»!( un médecin et un ambulanciet) Par contre |’ ai été choqué

de voir que certains secouristes ou équipes peuwngpts respecter les objets de culte : par
exemple en décrochant un crucifix ou une sourate pocrocher une perfusion ; alors qu'il
pouvait faire autrement , je pense que ce gestegismimal vécu et surtout mal interprété

par la famille» (médecin)x Moi, je trouve que cela peut aider au momernit denonce
guand les gens sont croyants on peut faire référ@nleurs croyances pour apaiser le
chagrin, par exemple en rappelant les grands ppies de la religion lors du déces ,
personnellement je me sers parfois de cela comangoment x{médecin).

Par contre ils sorglutét favorableg65,5%, n=55), au fait deentionner les convictions
religieusesdes patients sues directives anticipée’s (tableau V) pour permettre au médecin
de connaitre les souhaits concernant la possidditémiter ou d’arréter les traitements en
cours et méme deratiquer la sédation profonde Les stagiaires sort pour »a 80% (n=20)
pour que les convictions religieuses ou spiritigeligurent sutes directives anticipéest

dans le dossier des patients institutionnalisésuodomicile Les titulaires (n=35) sont
sensiblement plus en faveur de la déclaration desgictions religieuses ou spirituelles sur les

directives anticipées que Istagiaires(n=20).
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« C’est important surtout quand on ne sait rienpdgient et qu’on intervient en urgence »;

« Ce n’est pas toujours facile parce que pourdegzles directives anticipées, elles sont pas
appliquées et au bout du compte c’est nous quictg\arendre la décision, seul , faire
'annonce de non réanimation et puis de md@rbedecin urgentiste 34 ansq ;néanmoins il

ne faut pas que ce soit un critére discriminateif@mbulancier, IADE) « et puisily ala
liberté de confession en France , alors en qua est génant », « je ne suis pas tout a fait d’
accord car ¢a ne changera rien a la décision quengra le médecin et puis il y a le secret
de la religion d’autrui IADE, Ambulancier). Dans la mesure ou elles témeitg de la
volonté du patient encore apte a I'exprimer ettahde le fairex cela peut étre important en
cas de litiges avec la famille , en cas d’ obsimatéraisonnable par exemplémwédecin
stagiaire médecin)g Cette mesure pourrait faciliter nos prise de digis pour les fins de

vie au domicile ou en EHPAD(sités par 3 médecins); Certaines religions s’opposent a
'acharnement thérapeutiques, jugées contre natyi@nmbulancier, IADE, médecin)

« l'islam par exemple dit que c’est dieu qui déd@mbulancier ayant souhaité déclarer gu'il
était musulman) « le fait de se soigner d'une maladie en utilidastremedes voulus n'est
pas obligatoire. Le Prophéte (sur lui la paix) & diAyez recours aux remédes, car Dieu n'a
pas créé de maladie sans en avoir créé le reméckda est rapporté par at-Tirmidht, n° 2038,
Abd Daodd, n° 3855. ( ambulancier , 41 ans, musnletgpratiquant relayé par I iman lors
de I’ entretien collectif)« Par contre je sais que les fervents catholggugsont assez frileux
en ce qui concernent la sédation profonde (loi ledtmars 2015) pour les personnes agées,

souvent démentes et incapables de donner leuss»&viédecin).
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Tableau V : Avis des soignants concernant la mention « religicur les directives

anticipées

PRECISION SUR LES

DIRECTIVES ANTICIPEES

n % IC 95%
Pas du tout d’accord 8 9,5 3,3-15,8
Plutbt pas d’accord 21 25 15,7-34,3
défavorable 29 34,5 19-49,1
Plutot d'accord 40 47,6 36,9-58,3
Tout a fait d’accord 15 17,9 9,7-26,1
favorable 55 655 46,6-84,4
TOTAL obs. 84 100

Cette question a été débattue lors de I'entreteegrdupe et les principaux représentants du
cultene se sont pas montrés favorablesraignant certains exces, voire des risques de
ségrégation dans une période ou I'on souhaiteheffie les citoyens selon leur appartenance
ou leur confession. L'iman déclare ici que le Preeha un jour clairement signifié a une
malade qu'elle pouvait, si elle le voulait, sedapigner, comme elle pouvait, si elle le voulait,
ne pas se soigner et supporter courageusesadit)(sa maladie (rapporté par al-Bukhari, n°
5328, Muslim, n° 2576). Ibn Hajar voit dans ce Hiadine"preuve qu'il est permis de
délaisser les soins médicaufat'h ul-bari commentaire de ce Hadith), qu'il n'est pas
obligatoire au malade d'utiliser les remédes voplus se soigner (seldrat'h ul-bari tome

10 p. 420). Ibn Taymiyya en a déduit la méme clibgmi’ ul-fatawatome 21 pp. 563-

564).

e 4.3.4-L’'annonce du déces, un moment clé

» Lors del'annonce du déces au domicile, qu’elles soost trois attitudes
privilégiées? (Q18) - Les soignants ont exprimés les 3 atiuds plus fréquentes
(Figure 4)

* Rencontrez-vous defifficultés lors decette annoncede décés ? (Q39)

» Etsiouia quoi attribuez-vous ces difficultés (3 causascgrales) (Q40)Figure 5)
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Figure 4 : Les trois attitudes privilégiées lors de 'annonce

Aider a la verbalisation des affects ( relation d' citations
. 7,1 n=6
aide)
Prendre le relais du médecin ( reformulation) _ 23,8 n=20
1 n=21
Aider a la préparation du corps du défunt _ 25
. n=25

Accompagner la famille auprés du défunt _ 29,8
Donner des informations sur la conduite a tenir n= 50
; ; D 505
(démarches *)
Répondre aux questions de la famille _ 64,3 n= 54

Ecouter et étre disponible pour les proches m 70,2
n=59

Légende :le nombre des observations est supérieur a NB&rharches : rédaction certificat de déces avec ou
sans Obstacle Médicolégal(OML), appels servicerings, informations en cas d'OML
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On constate g’ Ecouter et étre disponible pour les prochesst I'attitude citée le plus
souvent (n=59, 70,2% [IC 95% 60,5-80]) tant pardexfessionnels en exercice (n= 40) que
par un grand nombre des stagiaires (19 citati@vex toutefois une différence en faveur des
professionnels (p = 0 ,0%) je pense qu’étre a I’ écoute de la famille st bonne chose
dans ces moments-1a4 citations)« expliquer que tout a été fait pour sauver lasoane

est trés important pour eux(8 citations) « ca évite qu’ils ne culpabilisent(2 citations);

« c’est ce que nous faisons systématiquement modhs je croisx3 citations)« parfois il
faut accompagner la personne endeuillée jusqu'aw die soin et savoir attendre gu’elle
recouvre apres I'annonce suffisamment de lucididr e confronter a la réalité de la
situation »(4 citations);« Ce passage est comme un rituel indispensabletpuerser

ensuite les étapes du deuil, et intégrer la mortalgre» (2 citations).
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Puis« Répondre aux questions de la familles4,3% [IC 95% 54,1-74,5], (stagiaires : 18
citations). Mais on constate que certaines citatgont pénibles et vont parfois a I' encontre
de la moral du soignank<: je sais qu’on ne doit pas mentir , mais partoest difficile »(une
citation) ;« surtout lorsqu’on sait que par exemple qu’ %(lle patient décédé) a souffert et
gue pour rassurer on leur dit le contraire , quilla pas eu le temps de s’ en rendre compte ,
gue le déces est survenu instantanémen(3 .citations ); « je me souviens avoir dit a une
meére que son enfant été mort sur le coup dansitlaat et ne pas avoir su lui dire qu'il avait
été piégé dans une voiture et s’ était noyé daesdauve médecin 50 ans) « alors si
mentir aide a surmonter un peu la peine , je vaar mentir tous les jours #ADE , 43 ans ,
16 ans d’ ancienneté ).

Les soignants privilégientles informations sur la conduite pratiques , legfoalités
administratives( certificats , appels aux services funéraires ¥ c’est mon role de médecin
gue de réaliser les certificatgmédecin, 31 ans k¢ je pense que c’est mon rdle de médecin
d’annoncer la mort » ; « méme si parfois c’est garce qu’on se sent un peu responsable,
on se dit qu’on pas été tres boifmédecin 45 ang

Mais les stagiaires et les Infirmiers préféremtider le médecin dans le relais de 'annonce
(reformulation)» (11 citations)« oui, ¢’ est au médecin d’ annoncer I arrétlde
réanimation puis le déces du patient, il n’ y a duiequi peut le faire , c’est son rdle de chef d’
équipe » ; « je pense que c’est le r6le du méddeiprononcer I' arrét de la réa, de décréter
la mort et ensuite c’est a lui de voir la familleys annoncer %5 citations IDE et IADE ) ;

« c'est lui qui doit certifier que la mort est tkeet constante »mais« nous en tant
gu’infirmiére on doit pouvoir I aider, en reformamt ,en redisant les choses , parfois avec
des mots plus simpleg4 citations)ou « en montrant qu’on comprends leur peine , leur
souffrance %2 citations)« parce que la famille ne comprends pas toujouf2 eitations);

« ils sont souvent sidérés surtout quand le désébrutal , alors ils faut aider le médecin, en
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reprenant les choses, en faisant raconter I'higau patient dans ces derniers moments par
exemple ».

Méme sil’ annoncereste difficileles médecinsaassument cette mission ingratge pense

gue c’est mon rdle de médecin d’annoncer la mdftOscitations)« méme si parfois c’est
dur parce gu’on se sent un peu responsable, orit sgI'dn pas été trés bon(sne citation)
etrares sont les médecins qui déléguent cette redpititésaux paramédicax je ne

m’attarde pas, on a autre chose a faire que deerestiprés des familles... ¢a ne change rien
et puis on a beaucoup d’activité et il faut vitereedre disponible pour une autre inter » (4
citations) ;

Et encore plus, rares sont ceux qui permettenfamiles endeuilléeb expression des

affects :« ¢a sert pas a grand-chose de s’appesantir pgueede toute facon ils seront
tristesx2 citations), « je préferes ne pas avoir de proximité aveauaiéent ou sa famille » ;

« ce n'est pas mon role , il y a le psy pour ga £€e qui nous sauvent, c’est que nous ne
connaissons pas le patient ; nous ne l'avons gasmpagné, comme nos confreres
oncologues ou en hématologie [...] ¢ca doit étre plifiicile pour eux»(médecin urgentiste

18 ans d’ expériencek ce serait dangereux pour notre équilibre dattsicher »2 juniors
urgentistes et stagiaire IADE}ertains justifient une mise a distance des affectd faut

trés vite passer a autre chose », car ensuiteutl f@uvoir recommencer a réanimer, a
soigner ...encore et encoréxcitations);« on réfléchit pas trop au fond sur ces histoires,
aux circonstances psycho-familiales, ni sur leslsattes victimes d’accidents par exemple ,
sinon on ne s‘en sort pags:citations médecins et IADEx moi , je n'essaye pas de savoir,
je ne m'y intéressent pas » ; « certains pensehagec le temps, nos sentiments s’émoussent
et qu'il y a un risque de devenir cyniques.. Cjastit-Etre vrai avec le temps et 'age. »
(médecin 45 ans, IADE 48 ansg¢ Ce n’est pas de la froideur , ni de l'indiféérce, mais je

crois sincérement qu’il ne faut pas trop s'immisdans une histoire privée»;« la mort, c’est
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notre quotidien » ; « c'est pas de l'indifférence juste une comment dire une mise a
distance pour se protéger( 6 citations, médecins, IADE , IDE et ambulancie

« Aider a la préparation du corps »n’est mentionné que par les infirmiers titulairgs=19
Vs 2 stagiaires)« je préfere m’occuper du corps pour le rendrégantable ... je ferme les
yeux ou la bouche ... ou les deux »; » ¢ca m'occupdge que le médecin remplis les
papiers et le certificat »« c’est notre réle , a nous les infirmiers d’aiderendre
présentable le corps (6 citations), « il faut a titre personnel que je le fassegst’ce que
j'ai appris a I' école d’ infirmiere »2 citations); « c’est comme ¢a je me dois de le fai(8 »
citations) « je retires les sondes et tout le matérietémimation, c’est suffisamment
choquant pour ne pas imposer cela a la famil(@ sitations)« j'essuie le sang , la bave »
(3 citations)« je refais des nouveaux pansements si ¢a sa@igoere »(3 citations);

« Cc'est pas toujours facile, parfois on doit hidter avec les matériaux du bord pour fermer

la bouche x4 citations);« mais sans que ¢a ressemble a un ceuf de Pafuessitation).
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Figure 5 : Motifs de difficultés lors de I'annonce

. cppe ’ ' citations
Motifs de difficultés lors de I' Annonce -

Similitudes avec un vécu personnel n=10

Barriére linguistiques n=10
Stress généré par |' intervention

n=17
Manque de temps

e n=24
Différences culturelles

Brutalité du DC n=32

Circonstances du DC n=34
Age du défunt

n=42

Etat émotionnel de la famille n= 49
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Légende :le nombre des observations est supérieur a N= 8#R{3Différences culturelles et cultuelles ; Age du
défunt : Enfant vs Sujet Agé

Les soignants interrogés rencontrerccasionnellementdes difficultés (54,8 % [IC 95%

44,1-65,4] ; n=46,) ou rarement %26, 2%, [IC 95 % 16,8-35,6], n=22,)

Les difficultés dd’annonce sont plus souvent ressenties par les stagiaire8)(rmoins
expérimentés, ou les jeunes médecins en formatioR), par rapport a leur ainé (p= 0,038).

« 'y a des morts plus éprouvantes que d’autrewus dit un ambulancier et un IADE tout

en laissant en suspend les raisons pour lesqueledéces sont plus difficiles : Je me
souviens de cette petite fille qui était restédesauprés du corps de son pére décédé pendant
plusieurs heures et qui ne comprenais pas ce qus faisions la chez elle , chez « son

papa »; « Je n'ai pas su trouver les mots pour lui expligetgje I'ai emmené en pédiatrie ...
car sa maman n’était pas la , il s'agissait d’'urupte divorcé >{médecin urgentiste 17 ans
d’expérience) « Le plus dur c’est quand c’est I'enfant qui déaeuson parent comme cette

fillette de 8 ans qui a vu « égorger » son pessIeS yeux » ou encore « cette jeune fille de
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14 ans qui avait essayé de dépendre son pére etutreede 12 ans qui a découvert sa sceur
de 15 ans pendue(MUR 20 d’expérience)

Ces difficultés sont principalement duel&tat émotionnel des famillegagressivité) au
moment du déces (49 citations, 58,3%). Mais onrvlesgue si ce motif est souvent rapporté,
il est assez peu commenté€ :on peut comprendre, c’est la douleur qui peatre

agressif »;« c’est rare mais parfois on a des neesaon a méme parfois été insulté (ils
étaient tous alcoolisés) » ; « une fois j'ai dirdssemblant de réanimer parce que la famille
ne voulait pas entendre gu'’il n’ y avait plus riaraire , c’était jeune gitan décédé dans un
accidents de moto (il était non casqué), alors strparti aux urgences pour avoir la sécurité
et annoncer le déces la-bas»; « pour éviter Idliqnl faut apprendre a étre tolérant et
accepter de respecter certaines choses, ne pasdneapres tout on est chez eux pasal’
hopital »(2 citations).

L’ &ge (42 citations) etes circonstances violente@4 citations) olbrutales ( 32 citations)
constituent les principales sources de conflit‘mcdmpréhension rencontrées :dans le

cas d’'un accident c’est souvent plus difficile suttsi la victime est jeune »; « cet accident
stupide, trois jeunes en bagnole, parce qu'’ils amaitrop bu 3« oui, on réanime plus
longtemps lorsqu’il s’agit d’ un enfant, on espéree ¢a reprenne , parce que c’est un
gosse XMUR 42 ans )}« la mort d’'un enfant c’est terrible MAR, 34 ans), « le suicide
d'un ado , c’est une tragédie(PFADE et Médecin)« je me souviens d’'une réanimation de
plus d’une heurel/2 chez un gamin de 18 mois ngyédeus , nous voulions que ¢a marche
et personne ne pensait arréter de masser... mémle pasdecin ¥IADE ); « c’est pas

facile d’arréter la réanimation, parce que pourfemille on est la pour ¢a pour réanimer
c’est notre mission, méme quand on intervient deawesadre d’un maladie évolutive ou d’ un
soin pal (SP)» ; « a contrario une meére qui tee enfants c’est incompréhensible et ca me

bouleverse ! XIADE 45 ans); «en plus du chagrin, il y a la colére parfois laile (envers
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I'auteur) qu’on ne peut exprimer et pour la famittaute la procédure de police qui interdit
toute marque d’affection vers le décédé ; « ildea morts beaucoup plus éprouvantes que
d’autres !'»(Nous disent un ambulancier et un IADE tout erskam en suspend les raisons
pour lesquelles ces décés sont plus difficiles).

Le manque de temps des équipesr place pour assumer les soins post-mortem aippar
comme un frein majeur, et n’est pas toujours b&cuw j'ai I'impression d’un travail baclé,
méme si je sais que notre rdle est plus de réangmerd’accompagner les mourants, parce
gue le SMUR n’est pas les SP ! »; « parfois je sual a I' aise parce que je dois laisser les
gens sur place avec le patient décédé, parce qdeigerepartir sur une autre intervention,
alors c’est tout juste si on a le temps de direeoir a la famille »; « j'ai parfois un
sentiment de frustration parce que je n’ ai pasafuer, ou dire les mots (de réconfort) que la
famille aurait souhaité entendre » ; « avoir pllestemps pour gérer la charge émotionnelle
de la famille ( et méme des soignants), ce seliaiinsent bien, mais ce n’est pas prévu dans
nos missions » ; grendre le tempsvec la famille si le besoin s’en fait sentir poecevoir

des informations sur leurs religions, leurs croyes® ; « pouvoir les aider a installer le
corps »; « lemccompagnedans leur amorce de seuil ».

A I'opposé certains (n = 6) insistent surdée limité du SMUR dans le post déces immédiat
« le SMUR est la pour gérer immédiatement apreddees, la gestion du déces c’est le role
du médecin traitant et des pompes funébré& Baccent est mis sur la qualité de la relation ,
d’autres dénoncent les pratiqgues couradéemédicalisation et de sédation du temps du
deuil qui se banalisert je donne facilement une benzodiazépine (XAN&X®

sublinguale) »(3 citations MUR et IADE)« un XANAX® ca aide a apaiser I'angoisse et le
stress de la famille ¢b citations MUR, MAR, IDE) « certaine personne refuse les
traitements proposés, comme si elle voulait padnede contrdle et subir jusqu’au bout ... je

comprends pas toujours ce refus d’ étre aid@ eitations MUR et IADE);« certains
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médecins ne sont pas a l'aise avec les mots , afocempensent en faisant un acte
médicale , une prescription(4 citations par les IADE)« je trouve ¢a pas tres bon, mais
c’est comme ¢a ...circulait rien a voir... pas le terdp dialoguer %une citation) « I’
anxiolyse ca rassure et puis ¢a donne bonne camsei@ux gens pressegune citation).

Enfin les soignants se sont souvent exprimés emmortaires libres et lors de I'entretien
collectif sur la projection de la mort et les similitudes devie.

« Lorsqu’il s’agit d’'une fin de vie ou de SP, I'apphe est plus progressive, les familles sont
déja prétes a cette annoncebn revanche& la mort méme prévisible d’'une personne encore
jeune est plus délicate a prononcer » ; « elledif$icile a dire et a accepter pour les

proches ...et pour les soignants » ; « elle renaai@tre propre mort » ;« la mort n’est pas
exceptionnelle, méme si certaines situation nousju@t plus que d’autres par exemple
guand le patient a 'age de ma mer@scitations)« il avait mon age> (3 médecins) ,

« C’était un gamin, il ressembler & mon fils aves grands yeux bleus(IADE) ; « sans m’
identifier c’est la que je me mets a la place pasents (j’ ai une fille du méme age ), c’est
terrible >\déces d’une jeune fille de 17 ans , défenestragtaiée par une IADE¥ ce qui

m’a bien aidé dans ma carriere d’ urgentiste, c'g@se |’ ai pas eu d’ enfant ca m’a permis de
prendre du recul et de ne pas avoir trop d’ émofan rapport aux enfants| ...] mon

collegue m’ a avoué étre plus sensibilisé depuis gst papa »( médecin homme et IADE
femme sans enfant x oui, ce jour- la jai pensé que ¢a pouvéire moi , motard , il est
passait sous les roues d’ un 38 tonnes ! ... morhblée on a rien pu faire » ; « ony pense
guand la patiente a votre age, 38 ans, un cancdiogaire poly métastasé, choc septique sur
l'ascite...une cata, elle avait deux mémes de 5a#ts? [a on se dit que « merde » ¢a peut
m’arriver ! » (Médecin femme de 39 ans)

Les différences culturelles et le barrage de la lgyue ne sont pas les motifs les plus

fréquents. Elles sont plus souvent évoquées comotiésrde difficulté chez les stagiaires
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(40% ; n= 10)x Actuellement, on est de plus en plus confromigtté difficulté du fait de
population issue de I'immigration récentseitationsk a Calais ou en métropole lilloise

on va y étre confronté , mais pour le moment canare» (MUR); « ce qui est le plus

difficile c’est de nous faire comprendre surtoutipexpliquer les démarches administratives ,
la on se dit qu’un traducteur serait pas mal (5smédecins et 5 IADE).

Lors de I'entretien cette question a été abordée spontanément paidgemats « il s'agit

ici de différences culturelles plus que cultueld$ citations).On observe par exemple des
difficultés lors de décés survenant sur la voieligub, ou pour des patients décédés dans des
camps de ROM ou de gens du voyage(8 citations) « ils ne comprennent pas toujours
gu'ils existent des obligations légales, que noesods envoyer le mort dans une

morgue » ;« eux voudraient souvent qu’on laisseohps la dans leur famille, pour qu’ils
puissent le veiller et 'enterrer dans leur comrauté ou leur cimetiere » ; « ils sont parfois
préts a outre passer les lois francgaises et ne cempent pas %2 citations); « c’est juste
impossible de se faire entendre et c’est souvemiepiforces de I'ordre doivent alors
intervenir pour nous permettre de travailler sement xune citation) « je crois que nous
ne connaissons pas beaucoup leurs rituels de deeilix ne connaissent pas notre |égislation

alors c’est ce qui nous procurent dans les deuxdesstensions §MUR 43 et 29 ans, IADE ).

* 4.3.5- Impact des croyances, des religions lors #eRCPS

» Avez-vous été confrontél@pposition de la famille (ou des proches) lors de la RCPS
pour des motifgulturels ou religieux ? (Q27)(figure 6)

» Sioui dans quellesirconstances? (Q28)(figure 7)

» L’appartenance religieuse, ou les croyances dempatiecedé influencent votre

décision médicale de prélévement a coeur arrété» (Q35)
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Figure 6 : Opposition des familles lors de la RCPS pour matifisurels et / ou religieux (N=
84)

Opposition Famille

n=18 1,2 o

n=39

n=26

M Jamais M Rarement 1 Occasionnellement M Assez souvent M Trés souvent

Dans 77,4% [IC 95% 56,9-97,9] (n=65) les soignapt#« jamais » ou « rarement »
confrontés &opposition de la part des famillespour desnotifs culturelles ou religieux

lors la RCPS. Ce qui renforce leur réponse concetea motifs de difficultés lors de
I'annonce (cf. Q 40).

Parmi eux, a I'exception dh stagiaire qui dit y avoir été confront¢ assez souvent »

Les stagiaires (62% ; n= 18) considerent qu'ilsihjeas ou peu d’'impact : Les familles ne
s’interposent jamais »ou « rarement spour empécher les soins pour des questions
religieuses ou culturelles. Les soignants qui tétcénfrontés a cette situation (n= 44) ont
précisés lesirconstances de cette « opposition » pour motifgligieux (une seule réponse

possible).
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Figure 7 : Motifs de tensions ou d’opposition aux soins loedalRCPS

LIMITATIONS CIRCONSTANCES

Nb % cit.
I Refus d'actes médicaux courants 13| 29,5% 29,5%
I Refus du prélévement pour don d'organe ( procédure de Coeur Arréte ) 10 22,7% 22,7%
I Refus de transfusion 10 22,7% 22,7%
Demande de poursuite des soins et Obstination déraisonnable 8| 18,2% 18,2%
Refus d'autopsie 2 4,5%
Refus de Sédation-analgésie 1 2,3%
Total 44 100,0%

Les principaux motifs de refus semblent concetdessactes de soins couran{pose de voie
veineuse , toilette, injections de traitement .n3913, IC 95% 7,8-23,2] :« | ai été
confronté une fois seulement en 25 ans de prapgtidospitaliere a un mari qui a refusé d’
Oter la robe et le voile de son épouse en traimdiaser »(une citation) « si on doit

réaliser les gestes qui sauvent ne pas avoir agdadéte ou au visage de la patiente cela
peut entrainer une faute dans la prise en chargmgtger la responsabilité du médeci@ »
citations de MUR)« Si malgré le rappel a la loi, le mari refuse, @d entrave gravement
les soins et risque I'accusation de non- assistanpersonne en dange(3 citations MUR et
IADE) ; « je comprendk pudeur(religieuse ou non) mais quand on réanime on doit
souvent mettre & nu le corpgune citation).

Le refus deprélévement pour don d’organeest assez fréquent (n=10) et source d’opposition
nette.« Pour ce genre de patient (musulman ) on saithiés que ¢a ne sert a rien de faire
une proposition de DDAC(PADE, 2médecins;)« ils refusent toujours car dans la religion
musulmane, je crois (mais je n’ en suis pas sie)chez les juifs c’est pareil, on doit laisser
le corps intact pour I'enterrer avec tous les organ»(IADE) ; « je crois qu’ils
accepteraient bien de recevoir un organe d’ un @umiais ne sont pas trop chaud pour
donner les leurs ,c’est égoistédmbulanciery c’est idem pour I autopsie a but

scientifique, ils s’y opposent méme quand il st dgin bébé mort $MUR et MAR) ;« dans
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ces cas-la, on va aller au-devant de certains grotas, alors on respecte au maximum voila,
on anticipe (MUR , 2citations)».

La transfusion est la circonstance la plus décrite (n=8) pastagiaires (32%, n= 8), alors
que la transfusion en pré hospitalier reste unratééivement exceptionnekd On pense en
premier lieu aux refus de soins prodigués que paufeemuler certain(e)s patient(e)s et leurs
proches au regard de leurs convictions religieusesemple la transfusion sanguine des
témoins de Jehova ) mais en fait cette situatibexeseptionnelle en SMUR(4 citations);

« les soignants ont été sensibilisé avec ce géiiait passé a I'Hbpital de Valenciennes,
alors le refus de transfusion est souvent évoqué emafait c’est assez rare en pré
hospitalier{une citation) « on rencontre plus souvent des refus , des ippos pour le
préléevements d’ organes, heureusement avec laetlewdu 14 avril 2015 ¢a devrait mieux »
(3 citations).

Mais 15 soignantseexpérimentés et plus agés ont tenu a déclarerlésaeemmentaires libres
avoir été confrontés a dewtifs multiples (2 a 6 :4 cas : 2 motifs ; 7 cas : 3 motifs ; 2 cas :
4 motifs ; 2 cas : 5 motifs)

- les demandes dgoursuite de soins obstinéesapparaissent alors plus fréquentes (n=9)ont
été largement commenté la famille ne sait pas toujours le stade derlaladie , la

gravité » ; « la famille nous dit souvent bien sarsait que son cancer évoluait , mais on
garde toujours un peu d’espoir oy encorex il a vu 'oncologue encoreily a 2 jours , gn
nous a rien dit comme quoi on ne pouvait plus féere... on nous a méme parlait de refaire
de la chimio (chimio palliative ou compassionné&llg « nos confréres oncologues ne disent
pas toujours la vérité, apres c’est a nous de gétxpliquer, de prendre la décision finale
mais les proches ne sont pas préts »; « certamg@mpris que c’était grave mais sans
penser que leurs parents étaient morts »; « gauga semble étre clair parce que le patient

est treés agé ou bien il a un cancer évolué, mésasth puis au final les gens n’ont pas
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compris qu’il était en AC>x Dans cette situation, la nouvelle loi Léonettirdars 2015
devrait mieux nous protéger les médecins et leatiepts »(MUR, 35 ans). Mais a propos de
la demande dsédation profondevoici ce que nous rapportent les soignantisien sar
comme bon nombre de mes confreres, on est solficite c’est une démarche qui est
anecdotique, mais je ne suis pas d’accord pour mjlégifére c’est avant tout un rapport de
confiance , de bon sens et d’ humanité dans uma¢ioal patient-médecin ¢8 médecins)« la
révision de la loi ca permet de faire ce qu’on &itisiéja sans craindre d’étre accuser
d’euthanasie, mais c’est complétement hypocritendua pousses des morphiniques et des
hypnotigues a hautes doses (doses létales) cheatiemt non intubé non ventilé tu fais quoi
si ce n'est provoquer la mort ?(2 IADE et 2 MUR);« moi je trouves que faciliter la
sédation profonde est une avancée dans I'accompagmiedes fins de vie mais ¢a ne résout
pas les problémes des jeunes victimes d’ accidgates qui restent dans un état végétatif, le
coma ou pire piégé dans leur corps la pour euxeat plurer longtemps puisqu’ils ne sont
pas en fin de vie et qu’ils nauront pas de défamile d’organes mais ne pourront plus
s’exprimer pour dire ce gu'’ils souhaitent vraimenidonner un sens a leur existend@JR
49 ans).

«le refus d’ autopsie et le refus de prélevemersiont cités également (n=&)c’est surtout
vrai en cas de suicide »; « pour les MSN qu’on eetiopsier »ainsi quex le refus d’
analgésie sédation(n=4) ;« ¢a c’est un truc que je ne comprends pas, painguuloir

avoir mal, alors qu’ on peut soulager la douleugédecin 25 ans, IADE 37 ansq la
douleur ¢a on peut on sait faire, mais la souffemorale); c’est autre chose (MUR 50
ans)« Avec la nouvelle loi et la possibilité de sémaprofonde la au moins on pourra étre
efficace pour soulager le patient en fin de vioaitile »(Médecins et IADE cité 3 fois)

« et puis méme si on n'a pas les directives grées la nouvelle loi prévoit une plus grande
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liberté pour le médecin ¢MUR 32 ans) « faut voir maintenant ce que ¢a donnera, ear |

proches ne connaissent pas trop les lo{Médecin 45 ans et IADE 47 ans)

Ces éléments ont été discuté lors de I'entretien dgoupe : soignants, juristes et
représentants religieux sont tombés d’ accordestait que quelle que soit la religion une
meilleure connaissance des préceptes religieurygide plus souvent une meilleure
compréhension et acceptation de la loi tant paistggnants que pour les familles (croyantes,
pratiguantes ou non). En efféman interrogé a déclaré que le malade peut choisirdeas

se soigner, ce faisant il ne commet aucune falba $éthique musulmane. Les représentants
judéo-chrétiens (en se référant aéalaration commune juive-catholiquerédigée sous
l'autorité du Grand Rabbin de Paris, David Message Mgr André Vingt-Trois) apportent

un éclairage moral extrémement pertinent sur ksepen compte de la souffrance et la maniere
de la soulager dans le respect de la loi Léoneftb2Le droit francais dit la méme chose (loi
de juin 1999) : exception faites des cas ou la dialmet en danger la sécurité ou la santé
publique le malade peut s'opposer au traitemewt) @e peut donc en principe soigner un
malade sans son consentement (en citant I'Artictelll 1-3 du Code de la santé publique) qui
doit étre recherché dans tous les cas (y compes lehmineur ou du majeur sous tutelle) (en
référence a I'Article 36 du Code de déontologie irad ). Non obstant ces limitda,juriste

a souligné le principe de base selon ledgiehalade a le droitde ne pas étre soigné s'il ne le
désire pas ( selon I'Article L. 1111-4 du Code asanté publique, issu de la loi Kouchner du
4 mars 2002 relative aux droits des malades gbliEtdairement le respect de la volonté

du patien).

Au regard de ce principe, il est en soi possibteafrompre les traitements, surtout quand il
est devenu évident que la maladie est incurabke]emalade est condamné, et que la

poursuite du traitement ne fera qu'allonger degquestemps sa durée de vie pour des
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souffrances supplémentaires (Fatdwa mu'assira, 20ope 528-529). Il est évident pour les
soignants que 'application ddgectives anticipéesdevrait aider les soignants dans
I'urgence, pour éviter tout litige surtout avec familles en cas de demandiebstination
déraisonnablenotamment.

Influence de la religion (ou des croyances) sur laécision médicale « de prélévement a
coeur arrété* » :

L’'appartenance religieus€ou les croyancegju patient décédé n’influence« jamais »ou

« rarement >eette décision dont I'intention estdon d’organe(71,4%, [IC 95 % 53,7-89,2],
n=60) et« jamais »pour 50% des stagiaires (n= 18);pour moi, le déces tient du
débranchement final une citation)« Aucune religion ne peut s’opposer au don d’ogan

(4 citations).

* 4.3.6- Rituels post-mortem
« Heureusement, les gestes sont la quand les meotsent a manquer séclare un MUR
« quand il n’y a plus de mot pour décrire I'indde, alors il nous reste les actes, ces petites
marques d’attention : une main sur I'épaule, pasfaccueillir dans les bras les sanglots,

c’est presque rien mais c’est déja beaucofMeédecin, femme, 49 ans).

» 4.3.6.1- Gestes rituels demandés, autorisés, réalisés (Annexe 8)

Les demandes des famillesont résumées danstébleau VI

* Au cours de la RCPS, certainiels d’accompagnementvous sont-ildemandés

par la famille ou les proches ? (Q19) — Lesqu(32D)
» Lors du déces constatggrtains rituels post-mortem(soins du corps) vous sont-ils

demandéspar la famille ou les proches ? (Q23)- Lesquel@24)
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Tableau VI : Demande de rituels par les familles (ou les pestipendant la RCPS et en post

mortem
DEMANDE de DEMANDE de RITUELS
RITUELS POST MORTEM
d’ACCOMPAGNEMEN
T pendant la RCPS
n % IC95% | n % IC 95%
Jamais/ Rarement 69 82,1 62,3-92 | 66 78,6 58,9-98,5
Occasionnellement | 13 15,5 7,8-232 | 15 17,9 9,7-26,1
Assez souvent/Tres | 2 2,2 0-3,5 3 3,6 0-7,5
souvent
TOTAL obs. 84 100 84 100
Légende : Moy =1,54DS=0,87 Moy =1,71 DS=0,89

La moyenne est calculée sur des valeurs numériques associées a chaque échelon (par défaut 1, 2,3 ...).
1C95% = Intervalle de confiance

Ces demandes restent exceptionneligarfiais »pour 36 soignants vs 12 stagiaires) et

« marquent alors les esprits(20 citations)Tableau VI). Il n'y a pas de différence
significative entre les déclarations des stagiatades professionnels en exercice.

Les stagiairesconsentenk occasionnellement(#=8) voir « souvent ¥n=9) aux familles
d’accomplircertains gestes rituels au domicileUn seul stagiaire déclare avoir été trés
souvent sollicité (perception individuelle), ma@ns préciser les situations vécues !

Que ce soit en cours de RCPS ou au déatuiannonce du décégar I'équipe SMUR, on
constate que ces demandes ne gqgainais »ou « rarement xformulées par les familles (ou
les proches) aupres des équipes de réanimatiam Iesl déclarations des titulaires comme
des stagiaires. Pour 18 d’entre eux (72%) cetteademn’estc jamais »xn=11) formulée en
pratigue. Selon les consignes du questionnairesdigmants ayant réponegujamais »ne se
sont pas exprimés pour justifier lattitude. Sur les respectivement 35 (pendant) et 39 (apres
la RCPS) réponses concernant les demandes de iiareles familles, les soignant ont pu
relaterles souhaits exprimés par la famille(analyse des 50 verbatim : 24 réponses

différentes, 12 NR, 68% des occurrenceg3)ableau VII)
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Tableau VIl : Souhaits des familles (des proches) exprimés auj@e soignants pendant et
au décours de la RCPS — Analyse textuelle

ANALYSE de VERBATIMS Nb de
citations
« de prier ou réciter des prieresa»c6té du mourant 10

« de rester présentependant la RCPS, pour accompagner le mourant ( 8
la mort

« posture du corps allongé, a plat, tourné vers la Mecque

« tenir la main»

« positionner les bras et les mains croisées »

« couvrir (ou non) le visage du mort »

A OO0

« allumer un cierge ou une bougie ppur apporter une source de lumier
et créer une lumiére tamisée

« ne pas laver, ni essuyer le corps du mopgour laisser la toilette aux 2
membres de la famille (en particulier dans les fl@asaimusulmangs

« poser un objet religieux symbolique(srucifix, croix ou chapelet) entre| 3
les mains du mort

«chanter des chants religieux (ou non) » 2

« fermer les rideaux pour préserver l'intimité de la chambre 1

« mettre une médaille sainte (vierge marie) autaiu cou >pour la valeur | 1
symbolique de protection :

« mettre de I'eau bénite a c6té ou sur le corpgour la valeur religieuse | 1

« apporter un doudou pour rassurer I'enfant qui meurt (ou qui est 1
mort) avec cet objet transitionnel de la mere

« donner le sacrement du baptéme » 1
TOTAL 60

Lorsgue le décesst prononcé lI'analyse desrbatims chez les 24 soignants ayant répondus

nous proposé gestegjui semblent prioritaires pour les soignants:
- la posture du corps et des maingl5 citations)

- couvrir le visage(4 citations)

- la toilette mortuaire a la famille (5 citations)

- les priéres et/ou les chant@une citation)

- mise en place d’'un objet familier, religieux ou syrolique (une citation)

Lors de I'entretien, a la présentation des résultats ; unanimemenblgaants comme les

représentants religieux s’accordent sur le fait :
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-« Il ne faut pas que ca porte atteinte a la pragigaux soins de réanimation, ou bien
au patient lui-méme Xcités par 8 interviewés / 8).

-« On va respecter certaines choses mais pas dguteeva lui porter tort exemple
donner a boire et risquer la fausse roue a un motusgcités par 4 soignants /.8)

-« On nous demande par exemple d’emporter le nesrfamilles ne comprennent pas
toujours que ce n’ai pas notre role que ce n’es pamme ca que cela se passe, le
corps c’est I'affaire des pompes funebrggité par un MUR et 2 IADE).

-« Parfois on les aide a appeler un service de msipneébres, mais on n'a pas le
droit de leur en recommander un... c’est difficilestpue les gens n’ont rien prévu de
leur vivant »; « méme quand ils ont souscrit unteat obséques...ils sont souvent
perdus et ne savent pas qui appel@ité par 4 soignants ).

-« |l faut que ¢a soit quand méme encadré dangriddidel'acceptable » (IADE future
cadre de santé et la juriste)Souvent on nous demande d’installer le corpsua lit,
un divan ...) et on le fait parce que c’est plus dado»(4 citations)« si je le sais (a
propos des choix de position de corps), je préégreiscuter, plutét que d’étre en
difficulté ensuite ¥2 MUR).

-« Onseditil estlourd, ca ne va pas étre seie$ gars (aux sapeurs pompiers);

« un corps mort ¢ca pése une tonn@ xitations de soignants).

- « ily ades gestes qui golus de valeurs pour les proches$ le mourant que les soins
eux-mémes, et cela les soignants doivent en tempte(représentants catholique,
musulman, et 2 soignantsk quand je mets une main sur I'épaule d’'un pedu

disparu en ce geste je dis bien plus que les m@MUR).

Les gestes rituels autorisés a la demande deddarnil spontanément réalisés par les

SMUR sont exposésigures 8 et 9.
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» Permettez-vous a la familtBaccomplir certains gestes rituels lors de la RCPS ? (Q36)
- Lesquels ? (Q37)

* Quels gestes ou rituels réalisez-vepsntanément? (Q38)

Sur une échelle coté de 1 a Jamais» a« Tres souvent »a position des soignants est
assez mitigéesur le fait d’autoriser la pratique dertains gestepar la famille au cours de la
RCPS : globalement ont peu dire gu’un tiers se reentiéfavorable %34,5% [IC95% 19,2-
49,8];n=29) et n'autorise jamais ¥n= 7) ou« rarement ¥n=22) ces gestes, et un 1/3
(33,3% ; n=28) y est favorable »« je ne suis pas croyant, mais mon expérience en
Polynésie m’a rendu attentif aux différentes pnagis| et m’a ouvert I'esprit pour respecter
des rituels hors de ceux des grandes religionsiguates en Métropole $IADE ayant exercé
de nombre années en Polynésie francaise) et laisdamille pratiquer (« assez souvent;»
n=17 ou« trés souvent pn=11), le tiers restant acceptenbccasionnellement(32,1% ;
n=27) ces pratiques au domicile. Les stagiairesesmtance a moins permettre aux proches
ces gestes rituels lors de la RCPS, d’ou leursnsgmen majorite jamais »ou «arement »

(n=28) et« occasionnellement #0=18).
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Figure 8 : Gestes autorisés aux familles par les équipes ShksiRant la RCPS

GESTES RITUELS AUTORISES FAMILLE

Nb % obs.
Toucher le corps 62 73,8% 73, 8%
Embrasser le corps 58 69, 0% 69, 0%
Réciter des prieres 52 61, 9% 61, 9%
Manifester bruyamment sa peine (cris, pleurs, lamentations) 43 51,2% 51, 2%

I Laisser Ia famille assister a la réanimation 38 45,2% 45, 2%
Eloigner certains membres de la famille 29 34,5% 34, 5%
Bruler de I'encens ou des bougies 26 31,0% 31, 0%

I Sortir les animaux et les plantes 22 26, 2% 26, 2%

I Humecter les I&vres d'un agonisant 18 21, 4% 21, 4%
Débuter la toilette funéraire 14| 16, 7% 16, 7%
Mettre du miel ou des onguents sur le corps 7 8, 3%

Aucun de ces gestes 6 7, 1%

Total 84

Légende : Le nombre de citations (375) est pluomamt que le nombre d’observations
IC95% = Intervalle de confiance

Toucher le corps et I'embrassessont les gestes les plysautorisées par les stagiaires (cités
respectivement 14 et 13 foisgciter des prieresest également plutdt bien toléré (cités 13 fois).

« Je laisse souvent la famille prie(4 citations) « parfois on me demande de ne pas toucher
le mort avant de réciter la priére (5 citations) « une fois on m’a demandé d’attendre que le
fils ainé soit arrivé pour dire cette priere, jeots que c’était une famille juive(MUR)

Les manifestations clastiques et I expression byante du chagrinsont assez facilement
acceptées (cité 7 foix) je trouve tout a fait Iégitime de pleurer quanda du chagrin »,

« dans certaines communauteés, crier, gesticulejetee par terre c’est la fagcon d’exprimer

sa tristesse , je respecte cela (communauté maeguck une fois pendant que je réanimais ,
la famille est venue frapper le corps en criantdeps du christ ! Je ne comprenais pas mais
apres j'ai su que c’était des Evangélistes » e«qp@ux comprendre mais c’est bizarre, je n'ai
pas été éduqué comme ceja»un jour , dans une famille arménienne jai mémaerriver

un groupes de femmes, trois pleureuses profesdieanmandatées pour débuter la

101



cérémonie du deuil;» une fois j’ai encouragé la famille a laisser oger ses pleurs et
aller embrasser le pére défunt et la famille Sy @posé car ce que je ne savais pas c'est
gue dans leur culture le corps du défunt ne dgyast étre souillé par les larmés

Laisser la famille assistée a la réanimatioreste difficile ( cité 4 fois),certains se disddmunies
devant la souffrance familiale la derniere fois j’ai d0 amener les enfants Jeirr pére décéde
d’une crise cardiaque , il avait 36 ans, la plusgde ( 9ans ) pleurait , mais je ne savais pas quoi
dire et s'il fallait dire quelque chose au plusipébans ), le médecin lui était occupé avec laarat

les papiers stAmbulancier SMUR 15 ans d’expérience),je suis musulman pratiquant et je
comprends que certaine familles soient dégues gms@ouvoir rester aupres du mourant et
assister a la réanimation, car c’est dans nos tiiadss et la crainte supréme du croyant
musulman est de mourir seul et sans assistanggeetie au moment ou il devra prononcer
« la shahada » Elles se sentent incomprises lors des dernmatants de la vie du musulman
guand ont sait comment il se prépare a la mor(Ambulancier, 34 ans ) D’autres pensent
gue la présence peut étre traumatisante et qtijiréfrable de ne pas laisser vaeirla réa,
c’est pas toujours joli, joli ...il y a parfois dursg, personnellement je trouve ¢a choquant et
je préfere que les proches gardent une belle invegfepuis c’est aussi une source de conflit
« la famille ne comprends pas toujours nos gestides mots qui peuvent étre échangeés

entre nous , et elle interpréte (MUR)

La figure 9 compare les réponses des titulaires vs les stagiai
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Figure 9 : Gestes autorisés aux familles par les professieriitelaires vs stagiaires
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Figure 10 : Gestes réalisés spontanément par les équipes SMUR

GESTES RITUELS REALISES PAR EQUIPE SMUR

Nb % obs.

Fermer les yeux et la bouche 74 88,1% 88, 1%
I Allonger le corps dans un lit (ou au sol) 72| 85,79 85, 7%
ICouvrir le corps +/- le visage (drap) 66 78, 69 78, 6%

Placer les bras le long du corps 32 38, 19 38, 1%
ICroiser les mains sur I'abdomen 28 33, 39 33, 3%

Fermer le chauffage 27 32,19 32, 1%

Fermer les portes et fenétres pour éviter les courants d'airs 12 14,3% P14, 3%

Mettre le corps dans I'obscurité 10 11,9%p11,9%

Débrancher le lit médicalisé 8 9,50w|(p9 %

Poster le corps selon l'orientation religieuse 5 6,0%[6.0%

Déposer une source lumineuse (bougie, lampe) prés du corps 4 4,8%p4 8%

Déposer un objet symbolique ou religieux (chapelet, crucifix, icone) sur le corps 3 3,6% 3, 6%

Aucun geste particulier 2 2,4%)2 4%

Tous ces gestes (selon le contexte) 1 1,2%(1.2%

Couvrir les miroirs 1 1, 2% 1,2%

Total 84

Légende :Le nombre de citations (372) est plus importar lgunombre d’observations

Fermer les yeux et la bouchdu défunt est le geste le plus couramment résdikin les 27 stagiaires
(cités 22 foisx par exemple je ferme les yeux tout de suitesague le médecin ait dit qu’on
arrétait la réa »; « c’est comme c¢a je crois qulerfait plus parabitude»; allonger le corps
dans un litetcouvrir le corps +/- le visage etont deux gestes facilement accomplis (cités 1§ ,foi

tout enallongeant les bras le long du corgsité 11fois) « c’est pareil pour fermer la bouche ou
fermer les portes, je me suis jamais vraiment fpesgiestion pourquoi je le faisais ».

A propos des gestes rituels nous avons recueillcmmentaires libresces propos qui ont
trait au respect de soi et au respect du corps du décédé moi-méme, quand je serai mort,
je naimerais pas qu’on me voit n’'importe commeftité une fois)« c’est irrespectueux de
laisser un corps comme ca sans s’occuper de pdesgiaies ou les points d’injections qui
saignex(2 citations) « placer autrement le corps, joindre les mainsugsr, laver le corps
souillé c’est important pour moi, parce jaimerajge cela se passe aussi pour moi ou un

membre de ma famille(sne citation)La vision et I'image du décédént une grande
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importance< on ne peut pas imposer ¢a, cette vision teraiobe familles %3 citations
médecins et IADE;x on préfere que la famille voit une image dypsgropre et belle»
(une citation); la violence de I'image est ici rapge« c’est pour cela qu’on préfére que la
famille ne soit pas présente lors de la RCPS »are@que I’ image est parfois violentg4»
citations) « on fait des gestes de réanimation, ¢a saigréofs et c’'est violent » ; « I'image
d’un vivant qui n’est plus mais qui est encoresgré dans la présence du corpSune
citation).

La moitié des sujets interrogés avoue ne pasalconnaitre la significationde ces actes je fais
des gestes sans forcément savoir leur significai@acte » mais les accomplir plus par

imitation : « je ne sais pas toujours a quoi ¢ca correspondsijale fais, sans doute phabitude »

« je l'ai vu faire par mes maitre alors jjeproduisleur enseignement(xcité 5 fois); « je ferme les
yeux et croise les mains sur 'abdomen, je suibalajue et c’est comme c¢a que nous
faisons »; « c’est vrai que je ne me suis jamasedrop la question mais en y réfléchissant
c’est peut-étre pas comme cela qu’il faudrait faiheez les juifs par exemple ou les
musulmans $2 citations).; « je suis catholique et donc je reproduit aupitésdécédé , ce que
j'ai vu faire, mais en fait je ne me suis jamaitemogé sur le pourquoi, du comment et si jed@is
bien »( cité 2 fois ) « je suis catholique non pratiquant, je fais seterue je crois devoir
faire : je croise les mains, ferme les yeux ea $ahmille me demande de mettre un chapelet je
le fait » (2 citations); « je ne connais pas du toutes les pratiques fBsupatients
musulmans , alors j’ évite de faire pour ne pasefaie travers xune citationy s’ily a
guelqu’un dans I’ équipe qui est de cette confesalors je lui demande ( ex ambulancier
musulman pratiquant de m’ aider... c’est ca aussideail d’équipe ! June citation MUR)

« ce type d’enquéte nous oblige a nous questicsurde sens des gestgae nous faisonguasi par

habitude» (cité 4 fois).

On constate qu@-igures 10 et 11)
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toucher le corps (tenir la mains, embrasser)

réciterdes prieressont des souhaits exprimés par les familles eemép par les
soignants .Ce sont des actions fréquemment cildspsoignants comme des gestes
permis lors de la RCPS. Je n'ai jamais prié, mais une fois j'en ai ewien... c’était
une petite fille de 4 ans, on I'a réanimé mais ssunces c'était le 25 décembre ... elle
n’'avait pas ouvert ses paquets de Noél, au piesiaghin ».

Toucher le corps et I'embrassesont les gestes les plus souvent « autoriséeslegar
stagiaires (cité 14 foisjéciter des prieresest également une proposition bien tolérée
(cité 13 fois).

allumer une source de lumiére (encens, bougie¥t un acte demandé par les familles,
autorisé mais au final plutét peu réalisé spontamdrmar les équipes.

positionner les bras et les mains croisées (surtlerax ou 'abdomen) et couvrir

(ou non le visageyont degjestes spontanéesouvent accomplis par les équipes et
gui correspondent également au souhait des familles

Quoigue citée comme souhait fréquent de la famdlprésence des proches’est

pas souvent acceptée par les équipes et rarentensae.

Enfin déposer des objets symboliques (religieux ou profas)dans les mains ou

prés du défunt est des gestes peu réalisés demmagiabolique.

On constate lors demmmentaires libresque les attitudes considérées comme les
plus « adaptées » sont pour certains«dbaisser la voix, parler avec un timbre plus
feutré, ne pas faire trop de mouvement brusqueoatmner de 'empathie wu encore

« respecter leur silence idéalement respecter les lieux, en bougeant le sraen
choses possibles dans la piécéle ne pas déplacer trop les objets autour dpgor,

« on n'est pas a I'hopital, on est chez eux, dbfaut respecter leur lieu de vie et de

mort ».
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Figure 11 : Principaux gestes spontanément réalisés par ilgsasus titulaires vs stagiaires

. 55 _'PROFESSION'x 'GESTES RITUELS AUTORISES'
55
3
Fermerles  Allongerle  Couvrirle Placer les brasCroiserlesm Fermerle  Fermerles Mettre le corpsDébrancher le
; yeuxetla corps dans un corps+-le  lelongdu ainssufabdo chauffage  portes et dans lit médicalisé
bouche it (ou au sol) visage (drap)  corps men fenétres pour  obscurité
8viter les
courants
d'airs
=@= Titulaires = Etudiant /éléve /stagiaire

Nous avons réaliséne Analyse Factorielle des Correspondances (AF@Jin de donner
une représentation cartographique des écartsdgpendance des individus / variables et
définir des typologies en formulant I'hypothésevanite la profession influence les gestes

autorisés ou réalisés spontanémeéigre 12).
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Figure 12 : Analyse Factorielle des Correspondancg®\FC) : profession X gestes

* Fig. 12 a: Profession X gestes autorisés

Axe 1 (67.49%)

PARAMEDICAUX
| Médecin (MAR /MUR)

Toucher le corps

Réciter des prieres

Laisser la famille assister a la réanimation
Bruler des 'encens ou des bougies
Humecter fes levres d'un agonisant

Mettre du miel ou des onguents sur le corps

Axe Z (32.50%)

® ®

S

!
EeS

| Etudiant /éléve /stagiaire

() Embrasser le corps

@ Manifester bruyamment sa peine (cris , pleurs, lamentations)
@ Cloigner certains membres de la famille

@ Soriir les animaux et les plantes

) Débuter la Wilette fénéraire

@ Aucun de ces gestes

* Fig. 12 b :Profession X gestes réalisés

Axe Z (39.66%5)

e
Axe 1 (60.33%) \’ \\.
e [ |

S

PARAMEDICAUX
Etudiant /éiéve /stagiaire
T Meédecin (MAR /MIUIR)

Farmer las yeux et la bouche

~ ) Allonger le corps dans un lit {ou au sol)

Couviir le corps +/- le visage ( drap)

Placer les bras le long du corps

Croiser les mains suri'abdomen

Fermer le chauffage

Fermer les portes et fenétres pour éviter les courants d'airs
Mettre le corps dans I' obscurite

Débrancher le lit médicalisé

7 Poster le corps selon l'orientation religieuse

Déposer une source lumineuse ( bougie , lampe ) prés du corps
Déposer un objet symbolique ou religieux ( chapelet, cricifix , icéne )sur le corps
Aucun geste particulier

B Couvrir les miroirs

Tous ces gestes ( selon le contexte )

Légende :Chaque modalité est représentée par un pavé desyaroportionnelle a son effectif pour les trois
catégories professionnelles MEDECIN, PARAMEDICAUXST AGIAIRES. Interprétation : Leurs positions
les unes par rapport aux autres ainsi 2 moddigéss et colonnes seront d’ autant plus prochesles
effectifs sont en excés par rapport a 'indépenddatiraction) et inversement ces modalités setantant plus
éloignées que les effectifs sont en déficit (répuals Les modalités lignes ou colonnes situéesptgphérie de
la carte signales des profils originaux. Au comgaine position centrale interdit tout commentgrefil sans
originalité). L'interprétation des axes a partiscbppositions qu'ils mettent en évidence doitrteampte du
pourcentage (%) de variance expliquée.
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On peut constater qu'il existe une plus grandeatsliié et des profils plus originaux

lorsqu’on s’intéresse algestes autoriségar les différentes catégories professionnelles qu
lorsqu’on observe legestes spontanément réalisés

La symbolique desagtes a pu étre discutée lors du focus groupea question principale
soulevée a été de comprendre la significativitéetegesteAnnexe 9)pour les soignants et
I'origine du refus de les pratiquer parfois. Legrésentants des cultes ont rappelés les gestes
symboliques préconisés dans chacune de leur neligie du déces afin d’éclairer sur les

rituels religieux Ces éléments ont été exposeés dansexe 9.

» 4.3.6.2-Rdle des rites post —mortemfacteur de tensions ou facilitateur du deuil

» Le respect deertains rituels post-mortem esin facteur de tensionlors du déces
(exemple en cas d’OML, suicide, mort violerft@)41).
* Le respect deertains rituels post-mortem facilite lI&ravail de deuil de la famille

(ou des proches) (Q33).
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Tableau VIII : Les rites post-mortem facteur de tension ou fatdiir du deuil

RITES POST RITES POST
MORTEM MORTEM
FACTEUR de FACTEUR
TENSION FACILITAN
T du DEUIL
n % IC 95% n % IC95%
Jamais 15 17,9 9.7-26,1 | Pas d’accord du| O 0 0
tout
Rarement 25 29,8 20-39,5 Plutbt pas 12 | 1,2 0-35
d’accord
Occasionnellement | 29 34,5 | 24,4447 | SO 1 1,2
Assez souvent 10 11,95-18,8 Plutot d’accord | 46 | 54,8 44,1-65,4
Trés souvent 5 6 0,9-11 Tout a fait 36 42,9 32,3-534
d’accord
TOTAL obs. 84 100 84 100
Légende : Moy =2,58 DS =1,10 Moy = 3,42DS= La moyenne est calculée sur

des valeurs numériques associées a chaque échatoéfaut 1, 2,3 ...).

On note que 82 soignants (97%) déclarent quetksfaicilitent le travail de deuil.

Tous lesstagiaires(n=25) s’accordent pour dire gles ritesfacilitentle deuil « comprendre et
respecter certains rites facilitent la compréhensites familles endeuilléeq % citations) ;

« connaitre leurs rites peut faciliter le deui(4citations) ;« la connaissance de ces rites c’est
possible méme en SMURS8scitations)et sont« occasionnellement (=13 ; 52%)ource de

tension (en particulier en cas de mort violente ou lorsudieide du sujet jeune ou de I'adosDans

un camps de tziganes en cas de déces il est pbédét®mmener le corps a I'hopital poury
déclarer le déces, sinon on ne sort pas du can@ps doit expliquer a tous les membres de la
communauté et c’est impossible »; « je crois sayo¢ la mort chez eux est encore plus
tabou et ne doit pas étre évoquée devant les aotessbres de la communauté [...] alors ce
n’est pas facile, a I'hopital on peut mieux canalige groupe [...] mais parfois on est obligé

de faire intervenir la sécurité ou la police pouaimtenir I'ordre ».
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Mais les plus jeunes médecins avouent ne pouvpandre a la question n'ayant a ce jour
jamais été confronté a un conflit ou une tensi@une médecin, javoue ne jamais avoir été
confronté a cela », « ne pas étre concerné(hs4).

Les tensions lord’obstacles médicaux légaux (OML)yont peu rapportés tant par les
stagiaires (n= 21) que par les titulaires (n=48).9dignant rapporte et commente une
situation de rejet (violent) de I'équipe aprées déeék« en fait on peut aussi assister a un rejet
total de I'équipe SMUR » (hommes, femmes selorame mue le médecin était noir), alors
gue tout a été fait et tenté pour réanimer et lanercomprend pas ce qui nous arrive ! C'est
tout simplement injuste, et c’est du racisme»

Les commentaires libresrapportent les situations exceptionnelles deemefusant

'autopsie avec « violences clastiques » afin de présemiact le corps de leur enfant
décédé« je me souviens de cette maman qui m'a arrachdébé mort des bras refusant
gu’on 'emmeéne pour une autopsie ( MSN 2 mois)«> eette autre, qui dans la douleur et
I’émotion qui au contraire me poser des tas destjoas sur comment cela aller se passer
pour lui , est-ce qu'il aurait « mal » (bébé secqouemois ) »; « les cas de refus sont souvent
chez les familles maghrébines , car ils n"aimers fyap qu’on ouvre les corps de leurs morts

je crois ! »

4.4-ETAT DES CONNAISSANCES ACTUELLES SUR LE SUJET

- Durant votre formation avez-vous das informationsconcernankes rites mortuaires ?

(Q43)
- Avez-vous dange service un documentécrivant la prise en charge du patient au moment
du déces selon sa culture, sa religion? (Q44)

-Quels rites mortuaires connaissez-vougour les religions suivantes (citées) ? (Q45)
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- Selon les principes de neutralité et de laiik&lopital, pensez-vous gua connaissance
et le respecides rites mortuaires en SMUR soient... (Q46)
-En cas de difficulté uministre du culte pour guider vos pratiques serait une aide (Q47)

On observe quéé6 (78,6%) des 84soignants interrogés n’ont regaucune formation

concernant les rites mortuaires (Q43) et affirmpnil n’existe aucun documentdécrivant la

prise en charge du patient au moment du déces selonlture ou sa religion(Q44). Les
médecins(n=22) a la différence dgmramédicaux (p = 0,008) n’ont recu aucune formation
sur ce sujet.

La majorité des stagiairesinterrogés n’a recaucune formationinitiale ou continue

(n=17), certains (5 citations) le déplerec’est dommage par exemple je suis intervenu dans
une église et j'ai regretté de ne pas mieux comadét religion catholique , pour ne pas faire
d’ impaires» ; « C’est curieux je ne me souvelpdus de cette intervention en lieu de

culte ... mais c’est vrai que je ne savais pas §d|y avait des choses a faire de

particulier » (Intox au CO 300 personnes dans une Eglise a ldeMme) et 15 d’entre eux
affirment également qu’il n’existe pas de documegtiide » décrivant ces prises en charge
au moment de déces selon les différentes cultwresligions. On note que seudsstagiaires
ont pu consulter sur leur lieu de formation un guigstiné aux soignants sur les

religions « il s’agit du guide des rites et cultures et @oges a I'usage des soignants, il est
disponible sur le centre de documentatiof2 x¢itations).

Les rites de laeligion catholique sont les plus cités (n=52, 61,9% [IC 95 % 61.53])2uis
en second lieu leeligion musulmane(n=16, 19,1% [IC 95 % 10,7-27,4]). Les rituels des
communautés juive, protestante sont peu connug.(bn7stagiaire mauricien connait les
rituels du deuil hindouiste mauricien d’origine je connais plusieurs religeonetun

médecin et un IADEdisent« connaitre les Témoins de Jehov®ix stagiairesdéclarent

n’en connaitre aucune.
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Plusieurs réponses étant possibles, on constatespadigions catholique et musulmane
sont souvent citées en priorité (ce qui corresgoledf™ et 2°™religion en France) Comme
l'indique la Figue 13les interviewés considerent la connaissance teEsgommex utile mais
pas facile a réaliser dans I'urgencénrs= 30, 17 titulaires vs 13 stagiaires), et méme

« indispensable pour le respect du défunt et damsdle » (n=12) ,« la loi de la laicité et le
principe de neutralité me semblent pas étre incompatibles avec les petigoignantes dans
ce cadre de déces a domicile. Mais si cette cosenraie peut étre nécessaire elle dépendant

fortement du contexte d’action(m=14, 8 titulaires vs 6 stagiaires).
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Figure 13 : Utilité des rites post-mortem

CONNAISSANCES DES RITES

Nb % cit.
I Utile mais pas facile a réaliser dans l'urgence 30 35,7%
Non applicable en service publique ( loi de la laicité 1905) 17 20,2%
I Nécessaire mais dépendant du contexte d'action 14 16,7%
I Indispensable pour le respect du défunt et de sa famille (loi 2007 ) 12 14,3%
I Superflue du fait de I'urgence de la situation 7 8,3%
Inutile en SMUR 3 3,6%
Incompatible avec le principe de neutralité des soignants( loi 2005 ) 1,2%
Total 84 100,0%

35,7%
20,2%
16,7%

14,3%

Figure 14 : Appréciation de I'utilité des rites pour la pratggsoignante titulaires vs

stagiaires
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Pas facile ou superflue dans le contexte d’'urgencejtile en SMUR: « je ne pense pas
gue ce soit applicable dans l'urgence » ;« on ament pas le temps(¥ citations) « on a
autre chose a faire que de faire des rituels apaa®a »(3 citations) « nous ont est la pour
réanimer, aprés c’est le boulot des pompes funéb(2<itations)« c’est illusoire, on a
franchement pas le temps et souvent quitte rapideleg lieux » ; « d’ailleurs plus on passe
de temps et plus ¢a colte a la famille ... c’estgratuit un SMUR , les gens s’en rendent pas
toujours compte fune citation)

Pas applicable en service publie« c’est la loi de 1905 , c’est tout(# citations); « en
France les agents hospitaliers comme tous les aginta fonction publique ont une
obligation de neutralité $4 citations); « je suis athée, je n’ai pas a faire des rituatsr
satisfaire les familles gune citation) « cela deviendrait difficile de satisfaire toutrfeonde,
en France il ya de plus en plus de religiorf2 eitations); « je suis contre les rites et pour le
respects des valeurs républicaines et laiqu@se citation) « je suis soignant, je respecte
la loi de la laicité a I'hdpital %2 citations)

Incompatible avec le devoir de neutrali¥é nos convictions (quelles soient religieuses ou
autres) ne doivent pas transparaitre ni auprés pltgents, ni auprées des familleg
citations) « c’est ¢a le principe de neutralit&(3 citations) « c’est une de nos obligations »
(2 citations) « comme ¢a il y a une égalité pour tou@me citation) « en France on est en
République, alors c’est normal que I'on n'affichesson appartenance a telle ou telle
confession %2 citations).

Cela dépend du contextex: mais parfois comme ici au domicile c’est déféron est plus a
I'hdpital on est chez lui, chez le patien{3scitations); « je ne me suis jamais posé la
question de ce que disait la loi quand on esti@#&son du patient ¢ citations);, « on est
plus a I'hopital alors c’est du privé ou du pubfle ( une citation)x c’est les juristes qui

peuvent nous donner les réponsgg sitations) i« c’est compliqué, a I’hépital on peut
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séparer la sphere publique et la sphére privée ndais fait quoi quand on est chez eux entre
le crucifix ou le tapis de prieres»?(une citation)« Etre laic ne veut pas dire ne pas croire
en quelque chose d’autre que la religion c’est sdmste la que la spiritualité intervient »
(une citation).

Indispensable pour le respect du défunk: si respecter la dignité du patient , c’estrhater
avec considération , alors je ne vois pas en (aicg des rituels (que je ne connais pas ) a
une valeur supplémentairéune citation) « le patient est protégé par la charte du patient
on doit respecter ses convictions a lui mais nerpastrer les nétres c’est du moins ce que j’
ai cru comprendre des textes de Iqume citation), « je suis contre les rites mais pour le
respect du malade et de sa famill&>citations); « les rites facilitent comme coucher le
corps, croiser les doigts , fermer la bouche OK gagprobleme et si ¢a peut aider a faire le
deuil des familles ... ¢3 citations); « si ¢a peut aider les proches alors je veigxlbes

aider par exemple a couvrir leur mort(ene citation).

Le ministre du culte ne semble pas étre plébiscité comme personneuressoour les guider
dans leur pratiques (31 titulaires vs 9 stagiapes0,07) et les avis sont pluti¢favorables
(n=40 ; 47,6%), quoique peu applicable en SMUR; x cela dépend surtout du contexte »

(n=31, 36,9%)Tableau IX).
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Tableau IX : Avis sur le ministre du culte pour guider les pratiques

MINISTRE du CULTE POUR
GUIDER LES PRATIQUES
n % IC 95%
Pas du tout 12 14,3 6,8-21,8
Plut6t non 28 33,3 23,3-43,4
défavorable 40 47,6 30,1- 65,2
Cela dépend 31 36,9 26,6-47,2
Plutot oui 13 15,5 7,8-23,2
Tout a fait 0 0 0
favorable 55 65,5 7,8-23,2
TOTAL obs. 84 100
Légende : Moy =2,54 DS =0.92

La moyenne est calculée sur des valeurgrniques associées a chaque échelon (par défay8 1,).

L’aide d’'unministre du culte danses cas difficilesest appréciée en fonction du contexte
« cela dépend en particulierpour 13 stagiaires (52%), 7 pensent qu'il ne darespas une
aide en cas de difficulté et certains affirmentdi@s commentaires libres qudeur
présence peut méme tout compliquel(2 sitations)et surtout que dans le contexte pré
hospitaliex I'urgence d’action empéche toute interventiondaent la prise en charge (3

citations),« leur role devrait se situer en amont et lors a@rfation » (3 citations).

4 .5-CRITIQUES DU QUESTIONNAIRE ET PISTES D' AMELIORATION DES PRATIQUES

-Selon-vouspour faire avancer vos pratiquesce type de questionnaire est... (Q50)

On constate que 59 interviewés soit 70,3% [IC 9294-88,4] considerent comme assez
important »(n=47 dont 13 stagiairesxatres important n= 12 dont 5 stagiaires) ce type de
guestionnaire. Néanmoins 6 soignants dont 5 stagié juge ®ans importance ».

- L'analyse du texte libre a permis de dresserliste des réflexions des soignants

interrogés (40 citationglableau X).
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Tableau X : Critiques et pistes de réflexions sur ce type d)étg au SMUR

Nb. cit
Valeurs o

Autoquestionnement, démarche réflexive sur sa pratique individuelle et collective 10
Méconnaissance du sujet, limites, difficultés

Amélioration des PEC et des connaissances des rites funéraires

Tolérance, ouverture d'esprit, respect de [' Autre, bienveillance

Apprentissage, découverte , recherche personnelle au sujet des autres cultures

Inutilté pour la pratique, volonté de ne pas tenir compte des religions ou croyances dans ce contexte d' urgence ( SMUR)
Nouvelle problématique en Medecine d' Urgence dans un sociéts muliculturelle

Revele un peu de nous , de nos fagons de faire &t de nos convictions

Difficulté d'application en urgence, manque de temps pour réaliser les soins post-mortem

oL 4

—_— PO s P o O —d

Ce type de questionnaipgovoque une réflexion et un auto-questionnement sisa

pratigue « je ne m’étais jamais pose ces questions, aloesjg fais ce métier depuis
guelques années déjgADE ,20 ans expériencek c’est des trucs qu’on fait presque
spontanément sans se poser la question, un pelgbétude, presque par réflexes, ou
automatismes, sans réfléciMUR, 8 ans de pratique).

Quelgue uns déclarent prendre conscieteedifficultés croissante liées a la diversité des
patients pris en charge et awblution multiculturelle de notre pays« c’est compliqué
guand on ne parle pas la méme langue (exempleQ&4, es serbes, les croates, les
syriens ...) d’expliquer méme les démarches admatiigs » ; « ils ne parlent pas I'anglais
non plus et en SMUR nous n’avons pas souvent dadraur ! Ce n’est pas comme a
I'hopital »; « par exemple je suis déja intervedans un camp de migrants ... et je ne savais
pas franchement comment leur annoncer le décégdu.pca criait beaucoup, et tous
étaient trés agités, d’autres étaient comme alssaidérés ; j’ai regretté de ne pas avoir les

« codes » pour comprendre... je sais maintenant @s¢ leur facon de « pleurer leur mort ».
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Ce type d’enquéte permet surtout un questionnemerga pratique individuelle et collective,
et pose d’emblée les limites cognitives des équipese domaine. Si la réflexion éthique n'a
pas clairement été exprimée par les interviewétaios pensent que cette enquéte outre le
fait de faireprendre conscienceale cette nouvelle approche peut s’ouviia é&echerche de
solutionspour améliorer nos pratiques dans I'intérét de tiuséme faire I'objet de travaux
de recherche on pourrait envisager un travail de thése aves rétudiants sur ce sujet ».
D’autres veulent approfondir le sujet en lisanteette thématique je suis allé sur Google
pour voir un peu de référence, mais il n'y a paargt-chose concernant les SMUR ! »
(Médecins et IADE) .

Toutefois on constate que certains trouveatile ce type d’enquéte: « parce qu'en SMUR,
on ne doit pas tenir compte des croyances et mig; « on peut respecter un corps sans
nécessairement tenir compte de cela, sans ritusd®s$ croyance »; « je ne me sens pas
concerné par cela... méme si je crois que c’est itapopour les familles »; « en tout cas si
on doit accomplir ces gestes rituels ce n'est da’demande de la famille §2 citations)

« c'est pas notre boulot, aprés la fin de réa clestpompes funébres»; « et puis c’est
incompatible avec le principe de neutralité et demss les cas la famille a le choix de
procéder a tel ou tel rituel mais ne doit rien inspo aux soignants, surtout pas en I
obligeant a changer sa pratique »

Les questions ouverte$Q51) nous apprennent qu’une formation sur le€difites cultures
ou religions est sans doute nécessaire (15 f@sjitmais n'apparait pas forcément
indispensable dans le contexte du SMUR, des foomatourtes (séminaires
interdisciplinaires et interculturelles) dans leleade la formation continue sont préconisées.
Les plus jeunes praticiens réclament une sensibdis au cours de leur cursus initial. La
validation par des représentants des cultes nelsetdependant pas prioritaires et une vision

et une «expertise laique de ces formations et souhaitées. Les modalitésveoides mais
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les groupes d’échanges de pratique et les atelléensise en situation (jeu de réle, simulation
avec acteurs » sont le plus souvent plébiscitéegaids (n= 3) pensent que la formation ne
peut s’acquérir que sur le terrain et par expéaentépreuve des multiples situations

rencontrées

Tableau Xl : Propositions pratiques pour améliorer les prasdsUR en post mortem

Vislaiie Nb. cit.

Formation ( courte ) adaptée ( interdisciplinaire , interculturelle) sur les rituels et les religions 14
Livret - Guide ou fiche pratiques sur les religions et les rituels

Information sur les différents rites selon les religions

Seule l'expérience peut aider , car chaque situation est différente

Initiative validée par un tiers ( laique et/ou représentants des cultes les plus fréquents en France)
Groupes d' échanges de pratique; jeu de role; atelier d'annence

Une formation en éthique serait la bienvenue

Aborder 'accompagnement du patient mourant ( SP)

TOTAL 35

—= = NN WY

Lors de I'entretien collectif certaines questions ont été formulées et notamdent
soignants aux représentants religieux

« Je veux savoir ce que les différentes religi@mspnt des nouvelles techniques

médicales x4 citations).

- Par exemple sur le préléevement ou la sédation pitécen fin de vie §3 citations).

« Un médecin est bon s'il a, en plus de ses quaktésiques, cette capacité a se mettre a
la place du patient pour le comprendre. Or comnbembmprendre si on ignore tout de
sa culture 4 citations).

- N’ayant pas été élevée dans un milieu croyantt t@scasion pour moi de mieux

comprendre I'importance de la religion pour certagpersonned/ais je ne crois pas
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gue cette dimension intéresse tous les soignartsusgue nos actions sont encadrées
par la loi (2 citations).

Assurer son futur métier (stagiaires) avec le mlagespect et d’humanité possible est-ce
possible sans tenir compte de la spiritualité daemts (5 citations).

Mieux comprendre les répercussions des religionsreupratique ou les habitudes de

mes collegues, je suis d’accord mais comment yep@ar? (3 citations).

Certaines sont issues de réflexions plus personres|

Je suis chrétienne et je veux comprendre ce qaeveeit dire.

Je suis athée et j'ai envie de savoir contre gadyis, sans forcément me retranchée
derriére la loi

De confession musulmane, je me sens incapablerd&mu les attitudes a tenir face a un
patient de ma propre religion. Vous imaginez fang@t mon ignorance concernant les
autres.

Lors de notre cursus de formation la question deslggion n’est abordée que de facon

fugitive Je ne pense pas pouvoir en apprendre mguc
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5- DISCUSSION

La médecine de réanimation s’est intéressée adstign des frontiéres entre la vie et la mort
pour mieux les repousser. S’interroger sur les tipres éthiques soulevées par I'attitude des
soignants face a la mort et akixites post-mortem »qui 'accompagnent, c’est s’interroger
sur les conditions et les fondements de notre hiténdet I'important n’est pas tant d’apporter
des réponses a tous les problémes posés que dmtevusgersur le sens a donnea nos
actions au moment du grand passage ».

C’est dans ce contexte que le systeme soignanase @t rencontre les familles telles qu’elles
se présentergu domicile, dans leur intimité: avec leurs régles, leurs fonctionnements et
leurs croyances. Cesoyancesdont les morts sont I'objet et trés précisémeantligms entre
leurtraitement rituel et la représentation de leur destinée post moltthra.représentation
guasi universelle est que la destinée des moltsventualité de leurs interactions avec les
vivants sont trés fortement conditionnéeslparitesdont ils sont I'objet.

Notre travail s’'inscrit dans une démarahiévaluation des pratiques professionnellemais

va au-dela de la technicité, dgsstes de réanimation et des protocoles médicawen

tentant de décrire comment les soignants viverpBeencede la mort du patient au

domicile [125], Comment ils parviennent a partager mesnents d’intimité dans cet

« espace privé » tout en respectant le cadre ddgigli encadre la mort et les soins post-
mortem dans nos institutions hospitaliéres [126].

Il s’ agit pour nous de renouveler I approche aufte ces questionnements , de poser d'une
nouvelle facon le probléndu rapport du soignant a la mort[127].Comment il I' a vit,
comment il 'accompagnéa ritualise ou la met a I' écart. Comment il apprend a gkrer
corps mort [128] et comment sans heurter les convictiongaets I'intimité de la mort de

I'Autre, il appréhende sa propre finitude.
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Notre travail a permis d’obtenir les opinions desmbres des équipes SMUR sujet du
respect des croyances et des convictiodss patients et de leurs familles lors de la mrse
charge des AC au domicile. Cette enquéte rend eodgs conditions d’exercice (demande
de réanimation, autopsie, DDAC...), d#ifficultés rencontrées lors de 'annoncale décés

et d’éventuellesources de tensions dans ce contexte.

Nos pratiques sous la réserve d’'un mode déclamtiignent I'importance du fait chez les
soignants de pratiquer spontanément certétunsls mortuaires au décours déannonce du
déceésdans le but d'instituer 1a°¢ étape du deuil, aprés I'étape de séparation désdéar
pudeur ou par ignorance de la loi, certains conuegi€il n’est pas de leur recours, ni de leur
compétences d’assumes gestes symboliquesn se retranchant derriérepigncipe de
neutralité.

Pour autant tous, consciemment ou inconsciemmeahbpourcertains gestes symboliques
empruntés a leur histoire personnelle, culturdiealtuelle.

La plupart avouenanquer d’information sur ces questions existentielles et dénoncent
parfois un manque de formation sur le sujet eaggoches confessionnelles. Mais
unanimement il leur semble incontournable de anéenoment de communioporteur de
sens Ce moment de communion, de complicité, de conipasd’étre ensemble (cum). Ce
moment d’harmonie et de ressourcement marqueléhat réel et nécessaire du deyila
source d’'une nouvelle énergie indispensable. Ddpusrte significative de la croyance en la
survie dans l'au-dela et la diminution de la syndpag (qui jusque- la permettaient d’atténuer
la perte, le chagrin de la séparation) ces ritgeigouchent selon eda nature sacréesont

source «d’apaisement pour les familles mais aussi pour les soignantk [20
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5.1-CHOIX DU MATERIEL , AVANTAGES ET LIMITES DE LA METHODE

Notre travail s’'inscrit dans une démaratiévaluation des pratiques professionnellesur un
échantillon de population représentéiiableau I) de la population étudiée .Les
professionnels interrogés ont été sélectionnéldase d’'un panel représentatif,
multidisciplinaire (médicaux, paramédicaux) des rae¥a composant une équipe de
réanimation pré hospitaliére, confrontés aux de®stuations de fin de vie. Nous avons
egalement veillé a respecter la répartition mitienain (SAMU du NORD) / milieu rural
(SMUR MAUBEUGE), ainsi qu’un niveau d’expertise W (stagiaires vs titulaires). Et nous
avons voulu recueillir les avis et les expérieraeses différents acteurs qui interviennent a
domicile.

Il confronte les pratiques déclarées par les soignants a cellesattendues et
«recommandées [33] au cours d’'une réflexion éthique de naexpérientielle et clinique.

La contrainte de temps pour réaliser ce mémoire, géu de disponibilité des soignants de
I'urgence nous a incité a choisir une méthode pastionnaire (questions ouvertes et fermées)
afin d’obtenir un plus grands nombre de réponsésanioins certaines questions ont pu étre
approfondies lors d’un entretien collectif semediifs en groupe, sur la base d’'une
participation bénévole a partir des résultats algdars des questionnaires. Comme le propre
de I'humain est de parler, donc d’exprimer desifimmts. Il m’est apparu nécessaire
d’interroger la symbolique sur la question de lateb des rites qui S’y rattache au travers des
mots, de la linguistique [18].

Lesquestionnairesont facilité la description des pratiques en viguet la quantification de
celles-ci en termes de moyenne et fréquence. Grédesanalyses contextualiséesn
comprend pourquoi la mort est apaisée pour ceraimgolérable pour d'autres et pourquoi

certaines morts sont plus difficiles que d'autrasrpes soignants, cela en grande partie liée a
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I'histoire du soignant, a son vécu ; sa culturesnesit aussi intimement lié a la culture du
service.

Les questionnairesa questions ouvertes et fermées, parfois « i tirgpeuvent paraitre long
(durée estimée 20 min) ou fastidieux (complexitéadmulation :) pour certains (motifs de

NR et questionnaires incompletskigure 1). Un questionnaire et des libellés plus courts
(moyenne 89 caracteres) auraient peut étre amédidafix de réponses. Le taux de retour
(65%) est proche de la valeur théorique attendégnmoins une relance aurait pu s’avérer
nécessaire.

L’entretien collectif a permis un éclairage sur le « pourquoi » etderement » de I'action
des soignants.

Les principales limitesde notre étude sont représentées par le caraesceptif et

déclaratif des réponses au questionnaire. Nousinaissons que la liste des gestes ou rituels
« proposeés st une construction non exhaustive a partir desées de la littérature
concernant les pratiques cultuelles ou culturédiegplus fréquemment rencontrées en France
[116-118](Annexes 9 ).Toutefois cette liste initialement proposée par slegnants n'a pas
été modifiée par les participants au cours ded@tla multitude des situations rencontrées
par les soignants dans leur exercice professi@stalne source de richesse mais peut
constituer un obstacle. Chaque situation étanédiffte, cela nous aurait posé des problemes
pour arriver a situer la personne enquétée damgpand’attitude donnée, laissant une place

trop importante a la subjectivite.

L’'anonymat a été garanti durant la totalité de I'étude peramtttoutefois une libre
expression lors des questions ouvertes et destites. Les membres des équipes ont
consenti a parler de leurs pratiques mais commérésauteurs nous avons également

constaté qu’ils avaient pu se livrer sur leurs éomstet décrire leurs attitudes; les
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autoréférences personnelles (généralement consgléognme indésirables) ont été assez
nombreuses au cours des textes libres et loredwdtien collectif [129].

Le réle du chercheurest bien différencié de celui du soignant, datie @&tude ( type
recherche-action) bien que je sois fortement ingdeydans I'activité des équipes, cette
position que je qualifierai « d’entre deux» m’ampey d’étre un instrument pour faciliter le
guestionnement auprés des soignants. La relatiaordf@nce établie depuis prés de 20 ans et
le respect mutuel des compétences et des savérmbpés a été un atout indispensable a la
collaboration avec les équipes sur ce sujet ertatwau [130].

Toutefois certains soignants (n=6) présents swites durant la période d’étude n'ont pas
répondu soit par impossibilités liées a Iparcourt de vie personnelle (maternité, maladie)
ou professionnelle (surcharge d’activité, congre¥, soitvolontairement (Figure 1).Le
principe de lanonymatn’a pas permis de les contacter pour connaitrealsens de leur non-
participation. Sept personnes m’ont exprimé dimaetet les motifs de leur refus : deux
n'éprouvaient aucun intérét pour le sujet de otitele, trois ne souhaitaient pas s’exprimer,
considérant cette enquéte trop intime et deux seasaient que cette enquéte allait a
I'encontre des principes de neutralité. De plssagit d’'une étude tri centrique, mais locale (a
I'échelon d’une région), les pratiques plus ou raairprotocolées » sont propres a I'Hopital
dont dépendent les SMUR et ne peuvent pas étreajisadles. Mais les réflexions des
différentes catégories professionnelles appardissérapolables a 'ensemble de la
population « cible » des soignants du pré hospitali

L’entretien collectif (focus group)

Cette technique d’entretien semi-structuré exphassi bien l& comment ? gue le

« pourquoi ? »sans a priori. Lors de I'entretien nous avonslibent laissé commenter les
résultats des questionnaires puis nous avons fjaidéetien selon les questions formulées (cf.

méthode). Cette option a comme intérét de laidsaque participant parler en fonction de sa
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propre conception de la ritualité et de la spititddace au droit de la laicité a I'hopital, sans
avoir a donner une définition préalable de ces eptsd_e focus groupa permis de

confronter les opinions et de mettre en évidensediféérences de perspective entre des
groupes d’individus (soignants vs représentanigieeix et juriste) lors des diverses
interactions. La dynamique du groupe a permis daep et de stimuler différents points de
vue et nous avons pu illustrer la discussion aeeams des propos recueillis. Chaque
participant a pu défendre ses priorités, ses mRé&s, ses valeurs (aspects socioculturels,
normes de groupe) et son vécu. La discussion aipeerpréciser et de clarifier la pensée de
chacun et les opinions de tallsexpérience commune partagée a pu entrainer dieiastes

et lever des « tabous ».

Les limites du focus grouprésultent des aspects négatifs de l'interactiogrdape. Il peut y
avoir des réticences a exprimer certaines idéempeelles devant le groupe. Il peut se
dégager des normes de groupe, source de blocdget dviter les relations de hiérarchie ou
conflictuelles entre participants. Par contre,iiséd concerne essentiellement la validité et la
cohésion des résultats qu’elle permet d’obtenircoamment étre certain que tous les
participants aient bien parlé de la méme chosesMommes conscients qu’une seule séance
est insuffisante pour un approfondissement desakeghordés, dans le temps qui nous était
imparti. Les résultats d’une étude par focus gnoeipeuvent donc pas étre généralisés, car le
groupe n'a pas été constitué dans un but de rapsisdté de la population source

L’entretien est également une bonne méthode piamtifier les principales problématiques a
creuser et ouvre de perspectives dans le cadre élnquéte ou d’une recherche thématique
plus approfondie.

L’originalité de I'étude a consisté a mener une réflexion sur des pratiggées comme

« secondaires »gt souvent considéréeshors champs de leur missiompar les équipes de

réanimation pré hospitaliére, mais dont chacurviddellement livre ses convictions intimes
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et apporte sa contribution pour interagir avec ti&dace a l'ultime étape de la vie. Cette
enquéte a surtout fait réfléchir les soignansaur la chose dont on n’aime pas parler, ni
communiquer » ; « parce qu’elle fait peur » et «tja ne regarde que moi (eitation d’un

médecin lors de I'entretien collectif) !

5.2-DISCUSSION DES PRINCIPAUX RESULTATS DES QUESTIONNAIRES

e 5.2.1- La mort au domicile un lieu de mort idéalis®

Les caractéristiques de notre population refledssez bien les soignants composants nos
equipes SMUR, les questions relatives a I'estinmadie |'activité de réanimation pré
hospitaliere et a la représentation des missioagdeipes SMUR ont pour but d’exposer en
terme de fréquence la confrontation aux situatdgtsites et discutées. A chaque fois que
cela été possible nous avons comparé les résalitgaus entre les soignants expérimentés
plus agés (titulaires), et les stagiaires.

On peut constater qu& mort est souvenanalisée ainsi 46,4% estiment que la RCPS est
« occasionnelle alors qu’ils déclarent réanimer en moyenne 5 aet8gnnes/mois (61,9%).
La mort est quotidienne« la mort du patient existe déja pour le praticietitée de
perspective> [16]. Elle nous est méme familiere, nous la veyohnaque jour autour de nous
par I'intermédiaire des medias, mais elledgtacraliséeyidée de son sens, banalisée par la
répétitivité qui en désamorce le tragique. Cettet mauventiolente a uncaractere
exceptionnel(crash d’avion, explosion d’usine, naufrages, épiet d’Ebola ou de grippe
aviaire...) qui nous rassure. Elle nous semble loietésurvenant de par le monde) : ce sont
toujours les autres qui meurent... loin de nous esgi s'il ne s’agit pas d’intoxication
meédiatique ou de manipulation d’image (guerre dlf&; attaque chimique en Irak, charnier
de Timis Okara etc.) ? Lorsqu’elle frappe massivenee sur notre sol (attentats de Charli

hebdo, du Bataclan, de I'aéroport ou du métro x@&res) alors la mort devient plus palpable,
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car plus proche de nous. Elle s’invite dans nosf®yu 20h au tout le long d’un jour sur
BFM TV. Ce que chaque mort a de surprenant, daubargd’irréductible finit par perdre
son pathétisme a force de routine et c’est santedte que traduit les réponses des soignants
interrogés [21].

Mais son spectre nous inquiéte d’avantage parsgucelle atteint des parents, des amis
guelle foudroie en pleine jeunesse L’AC quelles spient les circonstances de survenue
représente une part non négligeable de I'activg® JIAMU- SMUR(Annexe 3)[131]. On
peut ainsi considéreteux situationsopposées [53].

—la mort brutale, inattendue, accidentelle (de jeunes gens ou ags)f qui souvent se fera
dans une certaine violence entre les proches ptddésssionnelles [129]. La mort brutale est
toujours unanort prématurée [132] La majorité sont daworts « inévitables », brutales
impromptues : c’est le cas des mort subites (tesitdl rythme, rupture d’anévrisme,
infarctus), survenant a tout age(MSN). Plus rard@ntafagit demort violente (déces
accidentels, suicides, crimes ...) [22]. Les décagnratiques ont souvent lieu en
extrahospitalier (25%), témoin d’états cliniqgueawissimes [133].

- la mort attendue au terme d’une longue maladie, en SP ou le ragplartmort semble plus
apaisé [134].

Lesmorts subites (MSA)sont de loin les plus fréquentes, les accompagnisnae fin de vie
en HAD restant (malgré leur augmentation récemti@tivement rares (3 a 5 /mois) bien que
« hors ses murs, ¥hopital doit certes réanimer mais surtout adtiuet soigner une grande
partie de ceux qui s’acheminent vers la mort améed’une longue maladie [135-137]. Les
personnels des SMUR sont plus souvent confroraépéeimiére (et s’attendent a y étre de
plus en plus souvent confrontée dans le contexteBenais sont de plus en plus sollicités
dans le cadre d’'une fin de vie en HAD et peuvert@ever plus désarmer dans cette seconde

situation.
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La mort a domicile revét un caractére particulier. Seuls 25,5% deégléurviennent a
domicile c’est le cas en particulier des plus &gésrant de vieillesse (90 et plus) : 28 %
[135]. Aujourd’hui la France est I'un des pays @éens ou I'on meurt le moins chez soi...
Mais du fait de la médicalisation pré hospitaliées, SMUR qui s& battent pour la vie »
sont en premiére ligne pour assistek lmourir chez soi $138]. Lorsqu’on interroge les
équipes SMUR si la grande majorité (64,3%) se ssm&nt leur mission commed’Hopital
qui sort de ses murs 82,1 % considérent qu’ils soat invités au domicile des patients pour
y exercer leur fonction de soignantcette vision modifie clairement leurs approcleint
modéle social francaiou la notion de service public prend tout son $88k Pour assurer
sa mission et garantir un soin de qualité a chdewpignant doit s’intéresser a ce qui releve
del'intime des individus, des familles et des relations humaines. |l dertrettre aux
familles que cette fin de vie et cette mort se @atssvec les siensCar a la différence du

« mourir a I'hdpital »; I'agonisant est encore ichez lui. Le domicile incarnéidée de «
maintien » (des habitudes, des relations, etc.), qui sentlded@ nature a réconforter les
personnes malades et leur entourage, alors quatihéncarne I'idée de rupture et le risque
d’étre banalisé, voire nié en tant que personnesiAédomicile ne doit pas étre dénaturé »
par la présence de matériel médical, de médicamgmsoignants, etc. [13b domicile
donne souvent I'espoir de pouvoir préserver seggudds et de pouvoir lutter contre le
bouleversement que provoque la maladie lorsquetigresse (cancers, maladies
dégénératives ...). Le fait de rester chez soi pemmelgré la maladie, de continuer a espérer
une fin de vie plug normale »plus« tranquille ».C’est du moins I'espére-t-on un lieu de

mort « plus naturelle moins technique et moirgléshumaniséxgu’a I'hopital, aussi [135].

Le domicile jouit désormais d’une formae « sacralité »139] et tient sans doute une place
quelque peu idéalisée dans la mise en place d'oneelie «<norme du bien vivre et du bien

mourir » dénonceée depuis plusieurs années [140]. Le dam&ist pas seulement un lieu
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marqué par quatre murs et un toit : wneaison »¢’est le lieu ou I'on vit et ou I'on se
construit avec ses proches. Dans I'esprit de chdewdomicile est en effet le lieu familier par
excellence : celui de I'identitg chez soi »)le 'intimité (« son lit »),des habitudeg«
habitation »),celui ou I'on se sent en sécurftérefuge »)et qui incarne une forme de
stabilité dans notre existengalemeure »)Le domicile familial représente un lieu sdr, ou
I'on se sent protégé, a I'abri du danger [135¢xiste ainsi une& culture » du domicile qui
repose sur des représentations flatteuses. lbytafbis un risque que cette culturene][se
présente comme une conception idéalisée de ldher soimais aussi de la vie en société »,
conception qui s'accommode mal d’'une partie deé#ité [139, 140]« La fin de vie a la

maison se veut rassurante, mais peut-elle I'étwangl la mort I’habite ? $141].

Le domicile favorise la possibilité d’étre présenau moment du déces

Qu'il soit familial (ou amical), 'entourage est effet présent « naturellement » au domicile
de la personne, contrairement a I'hopital (ou lexipes sont des visiteurs »)Le domicile

est I'environnement habituel, celui ou on vit agadamille et ou on entretienhe vie sociale.
lls témoignent de I'importance pour les prochesdhalade d’avoir pu &tre la », « a ses
cOtés », « d’assister a son dernier soufflen d’autres termes le patient esthez lui »et

les personnes qui composent son entourage restemauntie intégrante de sa vie — méme si
celle-ci touche a sa fin [135].

Les soignants s’expriment plus volontiets la mort brutale qui s’inscrit dans leur mission,
alors que beaucoup estimergdcompagnement de fin de vibien éloigné de leur

fonction .Toutefois, die temps de la fin de vie n’est pas celui du détés| est rarement
inattendu »Je déces représente toujours une forme de sufifgg. Il s’agit d’'un moment
tres intense, et particulierement éprouvant. Eetgdff mort brutale coupe une vie de facon
arbitraire, la laissant inachevée. Elle est 'atiaament de toute potentialité, la fin de tous

les possibles, elle est le contraire de la vie.[lL6ts d'undécés brutal,la mort surprend
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I'entourage dont elle interrompt le cycle de vie,nearquant une cassure définitive,selle
donne au statut de la mort son caractere d’exaeptais aussik d’événement évitable[42].

« A la certitude de mourir s’oppose l'incertitude Bevénementf32]. En effet, nous en
ignorons bien souvent mmentautant quée lieu et I'heure (sauf si nous choisissons de
disparaitre volontairement) De nos joudasmort brutale, subite est vécue comme une
agression, ur accident »qui nous prend au dépourva’est comme un livre ouvert, que la
mort vient refermer #REUD I'a montré « Nous insistons toujours surdaractére
occasionnel de la mortaccidents, maladies, infections, profonde \ésiile, révélant aussi
nettement notre tendance a dépouiller la mort de taractére de nécessité, a en faire un

« événement purement accidentel 5§142]. Chaque étre construisant son projet dparde
récit personnel qu’il s’en fait au fur et a mesquél le vit. Cette expérience peut étre majorée
du fait qu’elle survienau domicile et étre trés traumatisante pour la famille quipeésente
depuis le début de I'alerte jusqu’au décés dedame.

Nous discuterons essentiellembrst pratiques professionnelles lors d’un décés au
domicile par les équipes SMURau travers le prisme de nos interrogations etodie
guestionnement éthique Au moment du passage de la vie a la mort les SMigRvent —ils
intégrer ladimension spirituelle lors de leur prise en charge ? Quelle place octdupsrites
post-mortem pour les équipes soignantes SMUR ? Constituentrilsnjeux pour proposer
un modele de collaboration interprofessionnelletguine compte de ces questions éthiques
et cliniques que souléeve l'intégration de la syéité dans les soins médicaux et la

biomédecine [143].

e 5.2.2- Religion, croyance, spiritualité de quoi pde-t-on ?
Notre étude montre que 72 / 84 soignants semldnet inedifférence entre religion,

croyance, spiritualité, mais au final peu d’entre eux précisent leurgiopis
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Comme pour d’autre auteur [29] en analysant lesrégs au questionnaire il apparait qu'il
existe une fréquente confusion des terma#tes mortuaires », « croyances »,

« religion »,« spiritualité xle méme que pour les principesdiicité »et« neutralité »

qui se trouvent parfois assimilés voir confondusaeivent confrontés voir opposés da

religion ».

La croyance cest la certitude par laquelle notre esprit adraetdrité ou la réalité de

guelque chose. C’est ce qu'on croit ; c’est oi@ion professéele terme désigne auss

gue l'on croit, c'est-a-dire I'objet d'une croyant@ croyance et la religion sont deux
concepts bien distinctanais finalement assez proche selon les soignafdsea la mort il

n'y a pas a faire de différence. Ce qui renvoi@itadlement a une réflexion plus générale sur
I'équité face a la mort [144Mais ces derniers ont peu développé leur penséeteaes
peuvent étre sources de confusions selon 1/3 thsdgés qui se sont exprimés et de pas mal
d’'incompréhension; certains utilisent les deux &siun pour I'autre un peu comme un abus
de langage. Les croyances (religieuses ou non)e®principes ou les regles qui inspirent la
vie de I'ame, une personne, d'un groupe, d'uneugplog croyance peut ne rien avoir de
religieux au contraire il y a des savoirs profamkes croyances populaires. Dans ce cas la
croyance repose surtout sur I'expérience, le vécle saisonnement (scientifique ou non).
Unecroyancepour nous-mémes ou en nous-mémes est justepinon. Cette opinion

méme sans étmeligieusepeut alors avoir le caractére d’uc@nviction personnelle, intime

(et donc ne pas permettre le doute). C’'est quayd iine adhésion de I'esprit mais qui n'a

rien de rationnelle

Pour la religion c’est différent. « La religion c’est croire en Dieu (un ou plusisu La
religion convoque certitude et engagemeftiest en rapport avec le sacré, le divin mais on

parle aussi de I'Etre sacré (sous la révolutiodB[1145]
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Si les religionssont souvent définies par lewlisnensions sociales et communautaires/ec
des riteset uncorps de doctrinepour structurer une relation avec une altérité meém elles
n’en assument pas moinsdeanension spirituelle de toute existence humair@pposer
religion et spiritualité n’est donc pas fond®our certains, croyances et religions sont
confondues, les courants religieux pouvant étresalonsidérés comme des expressions les
plus hautes de la spiritualité religieuse [146<E’peut-Etre ce qui explique que les soignants
interviewés de notre étude aient du mal a faidiff@rence entre croyances et religions ?

Il N’y a pas, dans la littérature médicale, detadle consensus autour de la définitioriade
spiritualité [146].La spiritualité se traduit par des manifestations du domaine alesirs
morales et on constate que les soignants vonpsie&r sur ces valeurs, autonomie, liberté,
dignité, respect (du corps et de 'ame) des indisithbleau Il) parce que 'homme ne se
réduit pas a un corps [147]. Lhomme a d@inm@ension spirituelle [148] et la spiritualité
serait 'essence méme de 'étre humain [149].

Pourtant)a question de spiritualité est longtemps restée tabou dans notre sociétmpres
paradoxalement dans le monde de la santé ou sorttéas les grandes questions
existentielles de la naissance a la mort .En dHetonfrontation a la mort fait vivre une
expérience d’ordre spirituelle. Et cela que I'oit sooyant ou pas,du moinsc’est ce qui
ressort de I'entretien collecti€e besoin n’est pas a considérer dans son acceptatigieuse,
mais bierau sens largeAinsi depuis quelques décennies cette questiaaneen force dans
les pays anglo-saxons et depuis quelques anndasuece [151] ou existe actuellement des
enjeux de pouvoirau sein de l'institution de soin autour de cettesgion du< qui prend soin
du spirituel: psychologues, aumoniers, médecins L& fin de vie et la mort interpelle la
notion debesoin de spiritualitédu patient (et de ses proches) et $piituel »est au centre

car c’est ldieu intime dela personne malade [152].
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Il convient ici d’évoquet’ «acte spirituel »car la notion de santé inclus des éléments
psychologiques, moraux et spirituels qui se ligkmts une tradition et éventuellement une
religion. Ce besoin spirituelpeut s’exprimer en situation critique chez le guattien fin de
vie) croyant ou nogui souhaitent que I'hépital,[154-157], médecingéitmiers [158]
abordent la question de dairitualité mais aussi chez les proches confrontés a I'angdisse
mort « qui attente avec angoisse le résultats de nognetl , et de nos efforts , le succes ou
I'échec, le verdict de notre décision de pourseliou non la réanimation pi46]. Tout
soignant selon la définition de la santé de 'OM$46) a pour mission de soigner dans sa
globalité le patient« un état de complet bien-étre physique, mentsb@tl, et [qui] ne
consiste pas seulement en une absence de maladimfiumité. Et de prendre en charge la
détresse spirituelle> [146]. Cette souffrance se révele lorsqu’on me&l qgas possible cet
«acte spirituel» Comme I'on exprimait les soignants lors de I'eti¢re collectif ladimension
spirituelle n’est pas a confondre aveaianension religieusg159] Mais ne doit pas étre
placé dans ldimension psychologiqueexclusivement. Il s’agit |a du respect de la penso
et durespect infini du caractere sacré de la vid.a souffrance spirituelle ne saurait étre
entendue sans liaison avec les proches sur undfbigloire et de culture (c'est-a-dire un
rapport au corps, a la relation aux autres, a&oigation intérieur de I'imaginaire, aux
croyances etc.) [153].

De nos jours leactes technique®nt remplacéaccompagnement des mourantsTandis
gue la technique et les soins invasifs ont prigalg le questionnement spirituel déndés
convictions profondesdes individus, c’est un élément positif du dévplmpent humain qui
ne peut étre négligé par les soignants mais quigavérer complexe a mettre en pratique
[160]. En effetie besoin spirituel est une co-création entre soignt — soigné C’est de cette

« ultime, unique et si singuliére rencontredans I'intimité dd’espace privéentrela

spiritualité du soignant et du soigné et son entourage quééaiinge et que le soin peut
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prendre sa dimension spirituelle. Il s’agit biende spiritualité et non deeligiosité des
patients que les soignants vont pouvoir réinvestest une spiritualité laique et

universelle [146] qui participe a sa facon du culte I'individu performant dont la vie doit
avoir un sens et qui daiourir réconcilié et en harmonie avec lui-méme [161

Notre étude montre que les soignants (titulairetagfiaires) se sentgnéu concernés

(28,6%) par lesonvictions religieuses ou les croyancesn tout cas cela dépend des
circonstances mais paradoxalement ils déclarauibir tenir compte des croyances ou des
convictions religieusegles patients et de leur famille. Ainsi 72,6 % sl@ignants considerent
gue lerespect post mortemde ces convictions est mémehesoin fondamental
indispensable caource d’apaisementdans un grand nombre de situations

Les soignants ont traditionnellementnde d’accompagnementdepuis longtemps mais
leurs prise de conscience $&s croyance®st récente. Selon Virginia Hendersode
pratiquer sa religion et agir selon ses croyancasartie des besoins fondamentaux:
nécessité pour chaque individu, d'étre reconnu cersujet humain, de faire des liens entre
événements passeés, présents, a venir et se réajgoreg vie, de croire en la continuité de
I'hnomme, dehercher un sens a sa vigt s'ouvrir a la transcendance[262]. En méme temps,
le respect des croyances et des convictions religiesgmpose qu'elles soient connues ce qui
n'est pas chose aisée dans un établissement ddaan{163]:« Pour preuve ce témoignage
rapporté 4e me sens incapable d'énumérer les attitudesiafee a un patient de ma
propre religion. Vous imaginez facilement mon igamme concernant les autresebrepris

par d’'autres soignants dans notre étudge ne connais pas grand-chose a ces pratiqees, j
suis athée et n’est pas regu d’enseignement rebigialors je fais au mieux Pour les
soignants il ne s’agit pas ici de savoir si ceyances sont vraies ou fausses, ou de marquer
un retour religieux dans les pratiques de soinssdugon parle deeligion, il faut savoir« de

quoi il retourne » ce qui ne semble pas étre le cas ici puisqusdiggants font mention de
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leurs faibles connaissances sur le sujet (n= @&l [Es religions reconnues et

structurées (catholicisme, islam) sont appréhendéitres ne le sont pas du tout :
protestantisme, judaisme etc. Les déclaratioasdignants sont donc assez mitigées
(comme d’ailleurs celles de certains patiendsgi il fut demandé comment les médecins
devaient selon eux aborder la question de leuiitsgilité ») [164].

Les soignants pensent que les croyances, les ¢cmmdceligieuses (des patients et/ou des
proches) ne peuventodifier la pratique des soing(en favorisant, limitant ou empéchant)
(n= 31, 36, 9 %). Parfois les équipes agissent lsocsntrainte (assez floue) et on ne peut
parler d’une totale liberté d’action en ce qui cermedes gestes a effectuer ou na@omme

le disait en son temps Aristotele médecin peut parfois espérer en tirer deserelament ou
au contraire craindre des représailles et parfoevdir agir sous contrainte p53].Ainsi la
décision de DDAC constitue une source de guestimeneconcernant I'appartenance
religieuse du patient décédé, méme si les soigmatetsogés déclarent ne pas en tenir compte.
(71,4%, n=60) cax aucune religion ne peut s’opposer au don d’oegartn effet
aujourd’hui, la cessation des fonctions vitalesoestitue plus pour les familles la preuve de
la mort et cela peut poser des probléemes de corapsé@n avec la famille. Des lors des
tensions nouvelles s’amplifient, elles induisentewnouvellent des ruptures archaiques, des
réflexes apeurés qui témoignent des angoissestoesuriété désorientéene sachant plus
discerner, dans I'immédiateté des épreuves et @aanses, son devenir et sa destinfE65]
Mais tout dépend essentiellement du contexte (n337%) sans toutefois exprimer si les
actes et les conditions de leur mises en ceuvresmondent a cet « acte spirituelLa
dimension spirituelle étant plus ou moins toujquésente dans la relation de soins : «

nos attitudes et gestes expriment le respecaetd’ptation de I'autre, c’est déja donner une
dimension spirituelle je crois.£e besoin spirituel est d’abord un signe, unestuve a

l'autre, une rencontre (a deux ou a plusieurskeeteréalise que par 'interaction entreleux
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spiritualité »celle du patient et/ou de ses proches et celaynant. Prendre en compte
cette dimension spirituelle c’est pour le soignactepter d’entrer modestement dans un
accompagnement et faire I'expérienten parcours (méme bref) avec le patient et salllam
Les auteurs qui préconisent la présence comme mddacompagnement partagent la méme
conception de la spiritualité: elle est avant @ffaire de relation et de dignité humaine. La
spiritualité semble aujourd’hui pour certains &nemesure de contenir, telle gu'ils la
dénoncent, la déshumanisation provoquée de fadtatérale par la médecine hospitaliére
moderne. La spiritualité serait donc un moyen deud@aniser les soins; de faire comprendre
gue 'homme n’est pas qu’un corps; d’introduire slprocessus thérapeutique une part
d’irrationnel qui aurait été évacuée avec les mregte la science [166].

Le soignant dont le parcours est élaboré en fomcteson histoire, ses valeurs, son savoir
étre peut lui aussi étre en quéte de sens et datitité dans sa relation de soins, de vérité
sur ses motivations, ses désirs profonds et sgsadictionsi« c'est-a-dire une quéte de ce
qui fait que quelqu’un est unique et vrai, en hanme avec lui-méme et lui seu[46]. Il

n'est donc pas rare de voir des professionnel®utudgvelopper deactes nouveawdans le
but de diversifier leur pratique ou de la rendrgsgdroche de leurs aspirations profondes. Ces
évolutions peuvent répondre a une insatisfactioimevd’une souffrance liée aux normativités
gue l'institution fait peser sur leurs pratiquesp@cts protocolaires, technicisme ...) et qui
fige la relation avec les patients ou encore castreaspect et détonne avec les espérances
qui avaient pu motiver une vocation.

Quoigu’il en soit, sans cette réelle volonté dallers I'autre, de s’ouvrir a lui dans I'écoute
attentive et 'empathie ce que certains nommentrigationnalité » « [...] dans une écoute
et une ouverture authentique, une vulnérabilitélént sa non toute puissancece besoin
spirituel ne pourra étre entendu [146]. Il faudra toutefegter attentif aurotivations

profondes qui président a I'intégration de la spiritualiténg le soin car cette spiritualité
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universelle, qui favoriserait le bien-étre intérietidonnerait du sens a I'existence, pourrait
bien étre culturellement normée. Si elles proviatigéun besoin ou d’un désir des soignants,

il est important qu’elles soient clairement idegtik afin de ne pas les projeter sur les patients
et leurs proches, au risque d’orienter l'interventdans une direction qui n’aurait pas pour

but leur propre intérét.

e 5.2.3- L'intégration de la spiritualité est-elle ure préoccupation des soignants ?

Les soignants connaissent raremantligion de la personne réanimée et ne semblent pas en
étre autrement interpellés [29].

Au domicile, les soignants (titulaires plus encgue les stagiaires) sop¢u sensiblegaux
signes extérieurgle croyances ou de religion (n=25) et ils ne popast(n=40) ou pede
guestions(n= 18) au sujet dasonvictions du patient lors du déces. Legitulaires des
différentes catégories déclarant ne pas étre demashx signes religieux apparents. Certains
soignants se disent interpeller lorsqu’ils pénéteendomicile par lesbjets religieux

présents dans la maison et tentent dans la mesyresdible de les respecter. Quelques
soignants pensent que ce sont des indicateuregjaiderontors de 'annoncepour

« trouver les mots et« expliquer I'inexplicable »pour« apaiser le chagrin ».

L’état d’'urgence constant dans lequel ces équitesviennent autorise —t-il la non prise en
compte de la spiritualité ou de la religion commeaduligne F Bajus [29]?

En tout cas l'urgence de la situation et la rapidilaquelle les soignants sont confrontés est
une réponse souvent allégué@®us ont a pas le temps », « on n’'est pas |a paw
Hésitent-ils a poser la question aux familles etrgaoi ? Puisque la plupart (n=55) des
soignants, et surtout les stagiaires (n=20) ptuibt favorablesau fait dementionner les
convictions religieusegles patients sues directives anticipéeslans la mesure ou celles-Ci

témoignent de la volonté du patient encore aptexd@smer sur ce qu'il a de plus intime et
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permettre ainsi au médecin de connaitre et de prates décisions en accord avec les
convictions du patient (lors de la fin de vie notaemt ).

Les soignants intervenant au domicile se trouvarétre le dernier maillon d’'une chaine
relationnelle qui s’est rompu au fil des décennilesis une société ou la mort est devame
affaire privée et intime (et parfois solitaire).

D'un c6té, Idait religieux est considéré comme faisant partie de la prisgharge du patient,
de l'autre il reléve du respect destes de loi relatifs a la laicité pour les soigmds

(Annexe 2) Le sujet ne semble guere épuisé en se confinegd deux approches, caskul
angle du juriste appauvrit une réalité multiple et empéche un partée savoir-faire et de
savoir-étre qui sont minorés et réduit&apression juridigue. Comme le dit R Etchegaray
cité par G Villerg[153] :« Apreés I'Etat chrétien, dont le concile a sonedlas, aprés I'Etat
athée qui en est I'exacte et aussi intolérablethatie, I'Etat laique ne saurait se contenter
d’une neutralité par pure abstention il est de slewoir, sans se renier, de faire appels aux
valeurs religieuses comme a une référence (paraittes) capable de nourrir et fortifier le
tissu si fragile de la sociétéGette réduction ne peut se justifier par le faletigt met le
patient au centre du dispositif dont le respectategancesest garanti pala charte du

patient.

» 5.2.4- Le patient décédé : un statut d’exception
Si la vision du mort découle largement des repit@siens culturelles, pour les occidentdex
cadavrefait I'objet d’'untraitement particulier mais finalement jamaig corps mort n’est
laissé a la libre disposition des vivants [8R2]essentiel d’'une construction culturelle devant
la mort est d’abord devant tadavre[165]. Mais cette image visible de I'autre (ousibé),
n’est que I'apparence concrete, I'image du corpsagée (I'action des miroirs recouverts

eviterait de renvoyer I'image indécente du mortravers de la maisonnée)

140



Pour les soignants en post mortem il s’agit soudamte personne décédéan individu qui
vient de décéder »(n=33), lui conférant encore le statut de sujet soignants utilisent peu
le terme de< défunt »(n=20) qu’il pense réserver a la famille et auaghes. Mais la
personne ne se résume pasun cadavre ».Ce terme, les soignants répugnent a l'utiliser
parce quéde cadavrerépugne et c’est ce en quoi il eatré [167] et aussi biermaudit

« c'est le pire que rien f168]. En effet« la mort est inesthétique dans une société
hédoniste »et il faut en s’identifiant a lui comme I'exprineertains soignants j'aimerai

gu’on fasse ainsi pour moile rendre« présentable a défaut de le rendrebeau »comme

si la mort ainsi éloignée du cercle des vivantmelgrait moins effrayante quand elle

« nettoyée (ou maquillée)[269]

Mais c’est un corps que la vie a quitéun étre ayant vécu xn= 12)« parce qu’en

mourant on devient un corpg80] et c’est ce devenir marqué d’ambiguité quailf
rituellement régler. Parfois il sera soupesé, estimé comme un poids poids mort »
notamment au moment de l'installer sur le lit. nlsstagiaire a considéré le décédé comme
une « chose sacrég[170]. Il semble donc que les soignants ne steritgpas retenir la
personne, dans kachose du cadavre Pour privilégier la séparation d’avec les vivgoesit-
étre ? [171, 172).e décédé n’est pas encane défunt, et toute la ritualité funéraire consiste
a lui faire une place en ritualisant la séparatieec le mort. Mais si nous pouvons actualiser
les états< corps inerte, corps mort, pour signifier cettphase de transition le juste

apres », « le post mortem immédiatous sommes assez pauvres.

Le corps mort n’est pas seulement une source d’effarement edgtet « on a pas été bon,
puisqu’il est mort »mais« une chose »Jans laquelle demeuwme dualité. Pour les uns

« Mort on ne ressemble plus vraiment a un étrantiw;« pour moi ¢a devient un corps
inerte , froid, sans vie [...], c’est comme deilnde » ;mais pour d’autres« c’est encore

un homme, il a encore des expressions, un visafjéaxconfusion ou le lapsus »
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entrecadavre, maladeou patientest fréquent lors de I' entretien collectif (naté&fois ) [128,
[173, 174].

Le fait de marquela distance (distanciation)avec le patient, de se prémunir cordre
compassion et I'empathidait partie intégrante de la socialisation proi@sselle et reste
avant tout un moyen de se protéger, véritableégie de défensendividuelle et parfois
collective [175, 176]. L'épreuve gque constitudifmté imposée avec le corps mort ne
consiste donc pas seulement a voir la mort, maisatatant a la fréler, & s'exposer a son
dangerll ne faut pas donc pas trop accorder de temp®igs cans toutefois allez vers la
déshumanisation .Il est source potentielle d’'infext dangereuses pour les vivants (on la vu
récemment avec I'épidémie du virus EBOLA et toléssprécautions et recommandations
des autorités de santé !), en méme temps, il edéfumt qui interpelle la mémoire et
demande le respect de ceux qui restent [125].

L'investissement de I'équipe est tres orienté Vemmise en charge du corpgcorps
souffrant, corps mourantk: Qu'est-ce qui est bon pour un mort®défaut de guérir ou de
sauver, ne peut-on pas encore prodiguer un sointpowigner de I'attention qu’on lui
porte [165] Quelles pratiques licites pour ne pas transgrdssaegles, le respectlat
dignité de ce corps [68, 177-17stifier d’une activité et lui donner un sens hdiile corps
mort accéde a ce statut particulier, plus touitgptient, mais encore trapproche », trop
«prés »pour étrex déja mort »180].

La loi biologique confronte an état« il est mort »et lesrituels rendent possible le
passage » : « la transitiondbun statut a un autre d’'un patient décédé autstiataéfunt.
Dans cette étude 60 soignants (71,5%) estimenteg@spect du corps &gtrobablement et
mémex« certainement »indissociable des rituels et croyance$émoigner de maniére digne
notre considération a la personne en AC (mais pesre morte), ne pas étre indifférent a ce

gu'elle éprouve dans ces temps incertains, signifien refuse d'anticiper sa mort, que nous
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ne l'excluons pas de la vie en lui contestant aeegphu sein de la communauté humaine [181].
En réponse a cette question, (tel Augustin eneamps$ dans le monde chrétien) les soignants
vont développer une réflexion s«les soins dus aux morts#ans une approche plus profane.
On assiste a l'instauration de normes visant &egius et négligences qui jadis se
perpétraient sur les corps morts et on édicte lesnnes conduiteset les comportements
adaptés pour garante respectdes défunts et épargner aux familles des souffeamaezales.
L’affrontementau corps mort est toujoursitualisé et la mise en scéne dorps, aussi bien
gue celle du regard qu’on vient porter sur lui,mgent le maniement des techniques. Le
corps du décédé ne se résume pas ici a un cadailreegait possible de manipuler sans
soucis [80]. Support essentiel du rituel autouniliqout s’accomplit, ce corps est toujours la
personne défunte qui s’y survit [182]. La ritualitéditionnellerelie intimement I'esprit au
corps. L’enjeu est bien de réguler plus qu«mpassage wers I'autre monde (auquel on
pourrait ne pas croire), le passage de la comméreletméme qui doit traverser la crise:
celle de la séparation de la vie et de la mortndu et des vivants. Toutefois il ne faut pas se
satisfaire d'imprécations ou de recommandations@fissumer dignement, en respectant les
personnes et les principes démocratiques. Ledisiisehumaines et singuliéres rencontrées
par les équipes SMUR ne sauraient étre assujattiepropositions de solutions formatées,
plaguées sans distinctions et imposées comme deesaoNotre étude menée aupres de
professionnels intervenant en SMUR souligne lardit& des gestes (toilette mortuaire,
autopsie, prélévements d’organes et don du corpst.la)qualité des soins apportés au corps
post-mortem. De la qualité deette prise en chargelu défunt dépend lgualité de la

relation ultérieure soignant-soigné Dans cette étude 82 soignants (97,7%) pensereque

respect du corps et des rituels facilite le trastaildeuil des proches.

« 5.2.5- L’annonce du déces, un rituel communicatiorei difficile
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En droit francais, il ne suffit pas d’étre défuoiup étre mort !encore faut-il que le déceés ait
été médicalement constat@&tseuls les médecins sont habilités a cette {A&8. C'est au
SMUR qu’incombe désormaisnnonce de la mortau domicile. L’'annonce de la mat
domicile apparait comman rituel social chaque intervenant semblant jouer son réle définit
selon un schéma social définit. A travers le dteacurréaffirme son role dans la sociétét
confirme soridentité propre. Il est en est ainsi pour feédecin de I'équipex a qui incombe
la mission ingrate d’annoncg 6] ; « c’est ce qu’un médecin n’a pas envie de dire a un
patient qui n’a pas envie de I'entendr¢l83] mais« Seul le médecin peut affirmer que cet
homme est désormais morgui d’autre aujourd’hui en est capabl€'2st au médecin de dire,
d’annoncer et de déclarer la mprt sans détour, sans euphémisme tout simplenrent d
votre mari est mort »Cetteannoncesuppose de la part du médecin qui en a la capdeise
faire violence a soi-méme et dessurmonter a soi-méme[36]. Pour la majorité des
interviewés, I'annonce méme difficile reste uneattédical [184] méme si parfois tout effort
de« mise en forme semble superflu [16] comme le souligne dans nétinde certains
médecins« de toute facon ¢a va faire mal, enfoncer le daun seul coup plutét que de
tapoter sur le marteau a petites touchesalgrs il faut« dire les choses comme elles sont :
dire la mort et pas un synonyme ou une métaphoseexpédier I'information.A la

différence de certains auteurs nous n’avons pag @ommentaires concernant I’humour
(noir), le cynisme ou la désinvolture [21]

Rares sont ceux qui se délestdata gestion émotionnelles en déléguant au peesonn
paramédicamaisd'autres privilégient le collectif et le dialogue sein de I'équipe [16, 21]
D’autres trop démunis face a cet exercice parce«queus n’avons pas toujours le courage,
I'envie, la possibilité de bien expliquer I'ensembles problémes posé$l85] se rassurent
par la technique écouter la famille )« répondre aux questionset se bornent @ appliquer

les démarches administratives et les formalitédifcmt de déces, dossier)[$£29]. Ainsi la
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plupart des soignants (n=50) et notamment les nigglpensent que leur réle s’arréte aux
obligations Iégales (certificats de déces). Deaistfle vu la souffrance du mourant et des
proches peut étre méconnue, négligée par les sugymaire regardée comme incongrue. Et
on devine que le risque de réduire le soima mécanigue soignantest alors bien réel, mais
on devine aussi qu'’il ne serait pas moins risquelgs soignants vivent les mémes
souffrances que les proches [21]

Les infirmiers affirment que leur role est de relale médecin darsette annonce
d’accompagner derassurer « affirmer que tout a été fait ou tenté »; « iy avait plus
rien a faire et que la médecine méme dotée daus lpdute technicité ne pouvait plus rien
faire » parfois ave@lus d’empathie « je ne peux éprouver votre souffrance, mais je
comprends votre émotion[6].

Mais il apparait nettement que ce sont les parara@diqui« préparent le corps pour le
rendre visible et présentable a la famideOui, je mets au propre le mormaisensduite je
quitte la piece ... »; « je le couvre du drafil86]

L’annonce de la mort est une épreuvgui suit unprocessusunrituel de communication

« qui ne s’apprend pas en amphithéatr& Que dire ? Que ne pas dire ? Comment le dire ?
Et quelle attitude adoptdi87]. Mais certains mots sont trop graves, trop dangeE8]

au point de n’oser les prononcer.Le médecin s’interdit alors d’employer un terimeeste
(corps, mort, etc.) et doit nommer le défunt de igr@mpronominale : « votre mari, votre péere,
lui ou ellex» [186], d’autres illusoires, comme le soulignet@ias soignants ¢a ne sert pas a
grand-chose ... ils auront mal quand ménet méme sont prohibés. Le choix des mots a
employer n’est pas figé mais fait I'objet de recoamahations plus ou moins consensuelles
[186]. Alors c’est a I'équipd’écouter la famille raconter I'histoire du défunt entendre
l'autre et ce le laisser raconter »; « entendre hests sans interpréter»; « décoder le sens la

culpabilité ou les regretsxune photo, un objet, une anecdote...autant de memde mettre
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en scene le nouveau statut du défunt par rappaduwss; explique P. Baudry se souvenir et
faire parler du défunt ( son enfance, un passévpyage, une date anniversaire ...) sont
autant de maniéere de faikanourir le mort »en le resituant dans sa place [80]C'est

évoquer ce que le mort n’est pas en train de wree qu'il n'a pas vécu , dire ce qui n’a pas
été dit , ce qui n'a pas été présent dans les sors/mpportés»[189]. On peut ainsi trouver
critiqguable et prétentieux de prétendre pouvoitaent que professionnel aider a faire parler et
supporter en « spécialiste » tout ce flot de sousaouvent décousus [80§¢ |l faut savoir
aussi se taire et écouter sar la meilleure réponse a apporter est parfdis silence[80] :

« pour que la mort impensable puisse se diregégilencieusement&omme 'on dit

certains soignants il fawt recevoir et accepter I'expression du chagrimslaes expressions
les plus diverses ,les plus polymorphiques »; mprendre la douleur d’'un pére pour la
perte de son enfant, la tristesse d’ un enfant paunort de son proche parent » ;« la peur
du vide, le silence de 'absencetx dire les mots qu’'on a jamais su dire » ; « ateefe
bouleversements des sentiments ».

Les AC auxguels sont confrontées les équipes sooadses variées [8]. Nous nous sommes
interrogés sules facteursqui pouvaient influencerdttitude des soignantset la prise en
considérations du besoin spirituelLa mort est-elle vécue de maniére identique skalon
pathologie, le statut ou le genre du soignantgl'dg patient, I'histoire de la maladie et du
malade, I'histoire de sa famille, a savoir la faglmmt les proches percoivent la situation, les
circonstances du décés (mort violente vs mort dite)) les idéaux et les valeurs de chacun ?
L'état émotionnel de la famille apparait comme la principale difficulté a surmoetepeut
inciter les soignants@specter certains rituels demandés par les famikeLes médecins

des services d’'urgence et de réanimation conndibgmces trois premiers stades du

deuil que sont le choc (des pleurs a la sidératparente), la confusion (désorientation

temporaux-spatiale) puis la recherche anxieusaghardi. Mais si les soignants craignent les
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réactions de la famillec’est aussi I'expression de leurs émotions quétioutent [184]. En
effet les soignants sont confrontés aux émotior&®dourage du défunt (déni, refus, colére,
tristesse, cris, pleurs, culpabilité, sentimemjd'stice, désespoir ...) et a une décharge
comportementale qui peut prendre de multiples fer(aglération mutique, agitation violente,
agressivité a I'encontre du porteur de mauvaiseeltr), tout autant qu’a leurs propres
sentiments (compassion, frustration, satisfactiwfifférence, peine, anxiété, mal étre,
solitude dont la fréquence varie souvent en fonatie I'age et du contexte des patients
décédés « jai eu du mal a retenir mes larmes devant laifée , c’était trop pénible » (mort
d’'une petite fille de 3 ans par défenestration deaitelle) » ; « j'ai peur de pleurer alors dans
ces cas-la je préfére sortir. a famille, par mesure de protection et de défepsut rejeter

ce systeme médicahnonciateur de mauvaises nouvelles, et se refermer sur elfeen{éejet
du corps médical, des soignants, exprimé par tesviewés) [31] Ces réactions sont
individuelles, elles dépendent de la personnalit@rdche, de la nature du lien avec le défunt
et des circonstances du déces (caractere violembiou[188]. Le choc peut étre d’autant plus
important, qu’il interviendans I'intimité, dans les lieux qui leurs sont propres, chargés
d’histoire et d’émotions lors d’'un déces brutalQ]L9

Quel gue soit I'age du défunt, la mort ne laissegs les soignaniadifférents[184]

toutefois & jeune agg42 citations)ket la mort d’un enfant sont ressenties plus apreii2dn
citations),les circonstances violente§4 citations) owbrutales (32 citations) constituent les
principales sources de conflits ou d’incompréhemseémcontrées lors dannonce. Les

morts violentessont de plus en plus fréquentes et exposent ¢tdegmionnels de I'urgence au
drame de I'arrachement, a I'extréme intensité dagdn des proches professionnelles en leur
conférant une missiox infiniment douloureuse [129].

Ce sont souvent deguations complexesians le contexte de l'urgence, peu abordé lors du

cursus médicak on nous apprend a guérir ka mort ici n’a rien d’exceptionnelle, tout au
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plus descas particuliers*.Chaque situation est ici subjectiwetimement liée al’histoire du
patient et de ses prochemais également liée au vécu des soignants g@rgers plus
concerné car selon Aristote , ce qui nous a précédé noflisence $191] : typiquement il
s’agit de mort deatient jeunes, de morts difficiles, violenteg suicide, crimes,

maltraitance ) [192] Chaque cas est en fait une histoire et celle-di peenter la décision (y
compris celle de réanimer ou non). C’est ce qutatesévoque quand il parle de

« l'ignorance des conditions particuliéres dansgeelles, et au sujet desquels I'action a eu
lieu ».Les équipes connaissent alors la « rage » de réapiance qu’elles considerent que
cet AC est « injuste » en rapport avec I'&géop précoce pour mourir x avant I'heure »

[4] ou les circonstancesles conditions du mourir p53] et on peut observer une obstination,
un désir de puissance sur la morfe voulais la vaincre a tout prix ».

Du point de vue des soignamgs ritespeuvenk occasionnellement (34,5%, n= 29) étre
source de tension lorsque @sconstances du décémterdisent déraiter rituellement le

corps mort, en particulier dans le cas de cesrts violentes(crimes, suicides), ou en cas
d’OML. L'autopsie est souventefusée chez les juifs, les musulmans et souverd és

cultes africains) [112,118]. Enfin certaines tensipeuvent étre rencontrées lorsque les
conditions de la mort font I'objet d'une trés fadprobation socialésuicide, meurtre) ou
religieuse comme le confirme les déclarations dtaires soignants a ce sujet). Ces situations
peuvent également étre associées a l'idée d'uréaictadn (répétitions d’'actes répréhensibles,
attentats) [4].Toute les religions réprouveatithanasie, mais le suicide délibéré est
réprouvé sans étre jugé [116]. Ces situations wugqiarfois des réactions parfois violentes
(notamment en cas de refus a la famille d’assistaréanimation). Ces cas exceptionnels ne
font que confirmer la regle dominante: ces mortg feeur [31] i« il faut respecter ceux qui

ne sont plus parmi nous et s’en méfier »; « it fsiméfier des morts assassinés qui

reviennent aux endroits ou ils ont vécu et surtawtu ils ont été tués. Il faut s'inquiéter des
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suicidés et des noyég293]. Alors que la séguence pré-mortem se proldrégnimation au-
dela du raisonnable) [194]. Le probléme majeudest'en débarrasser (symboliguement) au
plus vite, c'est-a-dire de les séparer rapidensamts(retour du monde des vivants) comme en
témoigne ces propos d’'une épouse a qui on propdsaibucher le corps du mari et rapportés
par un soignark en fait je ne peux pas mettre un mort dans ntefidi]. Ainsi on

expliquerait ces maniéres de faire en avancant sjatjit de « croyances » : c’est d’'une
organisation des liens sociaux qu'il est fondamentant question [193].

Le phénomene de répétitior(en un court laps de temps) peut également jaudes
comportement et 'émoussement des affects de égsasts Enfin il y a les morts auxquels
les soignants ont pu s’identifi€Cessituations d’identification sont souvent comme on le
constate dans notre étude le fait des plus jewigeants. Avec le temps il semble que les
soignants les plus expérimentés aient appris @asese projeter (ou se projeter de fagon
ponctuelle). Ces soignants arrivent a faire distanciation efficacepour se protéger
émotionnellement.’intimité a une fonction de protection en autorisant unaspa liberté a
I'abri de l'intrusion et de I'emprise, elle produibe distance entre soi et autrui, c'est-a-dire
unedifférenciation indispensablea une distance entre soi et autrui, indispensabéstime

de soi et au respect de l'autre [126]. Et de téagen il ne pourrait y avoir une trggande
proximité les soignants ne peuvent se substituer a la famitk proches. Souffrant trop
profondément de la souffrance du malade ou derselgs comment ces soignants
pourraient-ils continuer & soigner ? L’attentios@dée au patient décédé peut étre teintée
d’indifférence, la sollicitude qu’ils témoignent toujours teirtédétachement21]. On ne
saurait fustiger, sans tenter de comprendre, adegmionnels de santé incapable de concilier
la technicité des pratiques avec I'humanité d’umedeiite. lls sont eux aussi soumis a des
contraintes (temps, efficacité, performances) autations et aux exigences de I'hépital. Ces

nouvelles régles peuvent alors éparpiller leursregfces et galvauder leurs valeurs au point
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de dénaturer la fonction de soignant. Souventrarque de tempsmais pas uniquement
les équipes d’'urgentistes n'ont pas trop la polsgilbe développer une typification, ni une
construction de jugement [129, 198]nsi les plus avisés considérent comme indispdasab
de savoir adopter et préserver des positions digtas ; comme le déclarent les soignants
interrogés dans notre étude&’est pour ¢ca qu'on ne s'implique pas trop apli@séanimation
dans les soins au mort. €eux-ci préférent se maintenir dans un conteaterfible aux
discernements. Certains auteurs parlent ici @e jlaste présence entre le soignant et le
mourant plutét que la juste distance 129].

Les différences culturellesou religieusesne constituent pas une source de difficulté pesir |
soignants qui dans 77,4% (n=65) déclarent f@mais » ou « rarementétre confrontés a
I'opposition de la part des familles pour eestifs. S’il existe des tensions potentielles la
discorde ou le conflit semblent souvent évitablescdes proches, dés lors qu’on manifeste
son intérét pour le patient décédé au travers deégocation, de son histoire de vie ou des
lieux qu'il affectionnait« en principe je fais évoquer brievement 'histaleevie de leur mort,
ca les aide et calme les angoissepron s’'informe sur ses volontés et respectessaimait

( directives anticipées ou pas) que I'on se mamspectueux du corps (gestes mesurées,
expression sereine, posture sobre) [186]. Impligieéis sorte les familles y trouvent
I'assurance que la prise en charge de leur proetse timite pas a I'anonymatd’une affaire
a suivre »[16].

Certains facteurs de tensions sont rapportés par $esoignants qui soulévent des
interrogations éthiques

Toutes les croyances s’accordent sur la bienvedla® donner ou de partager avec son
prochain (son toit, son repas, son véteme@Anhexes 9) En est-il de méme lorsqu’il s’agit
de donner une part de soi aussi intime que sorrg@saNg, un de ses organes, voire son corps

tout entier? Décider d« passage de la vie a la mortlans un cadre normatif n’est pas aisé.
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Apparait ici un risque deonflit entre le sens que chaque acteur du drame (sojdaanilie,
mourant) se donne et la mission dont la médecimgehce s’investit dans son commerce
avec la mort [53].

Quelles sont les capacités d’'action du personnghant face a un patient ou a sa famille
(personne de confiance notammaeefusant des soingen raison de ses croyances religieuses ?
Soumis a des contraintes fortes, confrontées aitlegions parfois paradoxales (réanimer et
poursuivre la réanimation pour maintenir des organ&bles en vue d’un prélevement
d’'organe par exemple), dans ces moments dramatifuetles, malades et soignants se
retrouvent devant des décisions ou les respongahdiengagent sans repéres évidents ! La
lutte d’Eros (pulsion de vie) et Thanatos (pulsienmort) fait partie des désirs de puissance
sur la mortk pour ne jamais mourir et les pulsions des réanimateurs [18Hs ici la

responsabilité du médecin I'engage alors a intendams les conditions de la mort [82].

Le SMUR n’a pas forcément I'obligation de réanireans discernement, en agissant sur
protocole mais au contraire se doit d’agir aveceafisement cax dans les circonstances ou
NouUs pouvons agir, Nous pouvons aussi hous abst¢h®l]mais la réponse n’est pas facile
et sollicite autant le savoir scientifique que nhora

Les refus d’'actes(médicaux courants, transfusion prélévements dioeg ou d’autopsie, en
particulier chez I'enfant) s’opposent ici adamande obstinée de soins et d’actes; pour la
famille c’est important, au moins il voit que t@uété fait pour le sauvermais au final place
la question du devoir réanimer au cceur du débdaase de pouvoir bénéficier d’'une

« ressuscitation »gertains attendent des équipes SMURSdein jusqu’au bout »et « méme
au-dela »mais« ou réside le bien et qui suis-je pour détermaiesi la vie ou la mort et
gu’elle est la place de I'inconscient dans chacdeees situationspd91]. Il y a une dizaine
d’années, on considérait que dans ces circonstéggasignants étaient tenus a un devoir

d’assistance aux personnes en danger. Mais deguislé L 1111-4 du Code de la santé
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publigueet la loi du 4 mars 2002 relative aux droits des medaet a la qualité du systéme de

santéaucun acte médical ni aucun traitement ne pew @tatiqué sans le consentement

libre et éclairé de la personne et ce consentempeut étre retiré a tout moment »

Si un patient conscient méme mourant et détermenéent pas recevoir de soins, le personnel
médical doit respecter son choix. Ces situatioastrémes »sont rarement évoquées par les
soignants mais constituent une réelle prise desabécface a une famille qui ne partage pas
toujours le méme point de vue, ni la méme conceptiochoix et du droit a mourir

Une demande relativement fréquente des patienereite/personnel soignant est le respect
dela pudeur lors des actes médicaux courants et apres le.ddnégyrande partie des
requétes provient des familles musulmanes qui eetugue le corps soit laissé découvert,
dénudé (exemple vieille femme devant étre réanpaéein homme). La pudeur est
I'expression de l'intime [196] qui porte sur unenginsion essentielle [197]. Elle est un
elément prédominant dans les religions monothegistas reste avant tout une question
culturelle et de conventienLa pudeur vient révéler en le cachant la préd@sdie ce qui est
tenu secret $126]. Elle «émoigne de I'existence du corps sexué de 'homaie anssi de

ses capacités réflexives et langagieres révélamhsmnanité »

Sur place, I'équipe médicale est confrontée anlaaetre entre le mourant (oudegoresque
mort »), une famille, un entourage dont la demande pasttoujours clairement formulée
Aujourd’hui le médecin se retrouve seul devantdelp desa responsabilitéet la menace
grandissante des poursuites médico légales (pauassistance a personne en danger ou au
contraire pour obstination déraisonnable). Carsti&ir de réanimer est tout autant un acte
meédical que celui de le faire [53]. Ainsi, la limih’est pas toujours simple enkeedevoir de
réanimer et la mise en ceuvre dewyens technologiquegour le faire mais en poursuivant
d’autres intentions (DDAC), se pose al@symbolique du gestg53]: « jai fait une réa de

principe »; « on a fait comme d’habitugeFace a un AC, en dehors des criteres médicaux
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classiques et objectifsevidence based medecini@gilement reconnus (enfant non viable a la
naissance, décapitation, démembrement, émissiocdbale) quels sont les critéres d’'une
réanimation « raisonnable et la poursuite d’'une réanimation qualifiéd’acharnement ou
d’obstination déraisonnable et ou se situe ce famewno man ‘s land  Comment ajuster
son activité quand le diagnostic est trouble, quatdt du patient n’est pas établi, ni reconnu
quand il est dans cetentre deux »entre vie et mort ? Quelle réponse donnée, qpebeure
mobiliser face aux demandes de ces familles [@@&Riste des critéres plus subjectifs qui ne
peuvent souvent pas étre mesurés et dépendentnsa@gecirconstances et de la finalité qui y
préside .C’est pourtant cetimite qui détermine I'action responsable, de I'autonmaéisies
gestes ou de I'action protocojéeceptant alors la poursuite ou la fin de la réation et la
mort de la personne rendant ainsi chagamimation singuliére.

Dans l'urgencele temps manquepour répondre a la question devant chaque patient d

« pourquoi réanimer ? » Certaines méthodes de réanimation sont parfoigjpées de
maniéreéthiqguement discutablesur des personnes déja décédées (sous le préechee
bienfaisance de vouloir sauver son prochain). Wstiation thérapeutiquationnelle qui

n'a d’autre objet que le maintien artificiel devia peut semblex déraisonnable », « inutile »,
« disproportionnée pour reprendre les termes de la loi (loi Léondttiicle R.4127-37 du
code de la santé publique). C’est pourtant ce igeelg programme inédit geélévement
d’organes DDAC! Désormais ce temps ultime de la fin de vie epbeg aux complexités de
la décision médicale, a taprotocolisation »de la mort. Sur le plan du prélévement, ces
catégories sont délicates en termes d’organisaliofigit de la brieveté du temps imparti,
dans ces situations impossibles a anticqpem controlésxet qui dépendent largement des
conditions de prise en charge par les équipes mlédiassurant le transport d'urgence. L
corps devient donc comme un objet celuiphélévementet se décline alors en organes a

prélevés. Corps-objet, corps-machine [198] cheZzagséule trace de vie s’exprime par
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I'expansion du thorax provoquée par I'insufflatidioxygene dans les poumons et
I'ondulation du pouls fémoral au rythme des comgi@ss thoraciques de la planche a masser.
Un corps utilitaire fournisseur d’organes, sans,goaee matiere inerte [199].

Notre étude montre qu’aucune religion, aucune arogane parvient a ébranler la conviction
des réanimateurs concernant cette pratique (71n4%0) malgré'opposition des familles
(citées par 10 soignantgyu final, I'analyse reléve que I'acharnement c’est toujours le fait
de l'autre »(la famille, le confrére, I'équipe) [64]. Mais final les médecins se sentent
souvent seuls au domicile pour éviter les abus ptdqu’au-boutismes Nous, on n’est pas
protégé par les murs de I'hdpital ety a pas lawséé si ca se passe mal avec la famille » ;
« moi, je crois qu'il faut surtout étre clair faeeix demandes des proches » ; « il faut
expliquer aux familles ce que nous pouvons fairaau au regard de la loi».

A propos dd’euthanasie, du suicide assistét plus récemmertte la sédation profondéd(oi
no 2016-87 du 2 février 2016)la demande restestxésptionnelle (méme pour des
considérations philosophiques) [200] La loi devesitore en limiter les demandes car le
|égislateur avisé ne peut admettre une systématiset une organisation d’uite suicidaire
[169] « Je ne pense pas que si I'euthanasie étaitiggmbn constaterait une demande
accr(t des équipes pré hospitaliéres surtout enldirvie, le prétexte médical masquant alors
le refus de la préparation naturelle a la morf34].

La situation concernant [@oursuite de réanimation a la demande de la famillet sans
critére objectif est sans aucun doute la situaimbigle la plus inconfortable pour le
réanimateur qui doit alors s’appuyer sur ces ppadeurs éthico —morales pour tenter de
prendre la décision la plus juste (en tenant cordpterojet de vie et de la qualité de vie
acceptable pour le patient et son entourage) qaimera le succes de cette réanimation et

éviter touteobstination déraisonnable (Art. L. 1110-5-1).
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En situation d’urgence vitale et hors les murs'kigpiital, la pratique du staff éthique n’est
pas souvent possible (dans le meilleur des casétiecin peut partager avec les membres de
I'équipe) pourtant depuis I'antiquitéLe médecin se doit d’accompagner le mourant jigsqu
ces derniers instants, d’assurer par des soingestrdesures appropriées la qualité d’'une vie
qui prend fin, de sauvegarder la dignité du malatide réconforter son entouragg191] et
plus récemment la loi (Art L. 1110-5-2du code dsedaté publique) Ainsi I'Alinéa 2 de la loi
(LOI no 2016-87 du 2 février 2016) rappelle gueoute personne a le droit d’avoir une fin de
vie digne et accompagnée du meilleur apaisemersifjesde la souffrance. Les
professionnels de santé mettent en ceuvre tousoEna leur disposition pour que ce droit
Soit respecté».

A la demande du patient, $&dation profondeet continue peut désormais étre mise en
ceuvre au domicile En I'absence ddirectives anticipéeke médecin recueille le témoignage
de la personne de confiance ou, a défaut, touteaidtmoignage de la famille ou des proches.»
Dans ce court laps de temps de la rencontre ayztilent a réanimer et avec sa famille

comment accéder a cette histoire et a ce sens saeré

e 5.2.6- La mort intime et privatisation de la mort
« La disparition de la représentation publiquead® événement va de pair avec
I'éloignement du mourant hors de son milieu farhigefamilier »[49].
Nous n’avons pas vocation ici a faire lI'inventalies «ites funéraires » ni des pratiques
prenant place entre la mort biologique d'une persat la mise a I'écart matérielle de son
cadavre (enterrement, incinération), mais a repésaituels post- mortem les plus souvent
pratigués au domicile. Ces rituels sont soit derdanudr leproches,soit plus volontiers
spontanément réalisépar les équipes soignantes car ce safibord les manipulations de

la dépouille mortelle qui servent souvent a figuesr étapes du parcours de I'an{8z2].
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Au-dela dex I'espoir » toute demande des familles et des proches a gnéication; c’est la
recherche d’'une concrétisation, de la preuve ned&igu’il y a toujours quelque chose a faire
(comme le dit cette infirmiére si je ne fais rien je ne me sens pas bigrur maintenir

« présent »et« existant >ce corps [64].

L’étude nous montre gueertaines procédures sontacilement acceptéefl16].

- régulant ainsle corps, sa postureses mouvementsle corps est souvent allongé dans un
lit et plus rarement sur le sol (juifs, hindous)yisage est souvent couvert (ou découvert), les
bras et les mains sont placés selon certaines@usibras allongés, mains ouvertes (juif) ou
croisés sur le ventre (catholique). Ces gestesctasgiqguement issues de la culture judéo-
chrétienne. Un soignant rapporte I'acceptationodernter le corps en direction de la Kabba
(musulman).

- réglementant ainsi lesymbolismesaux travers< des priéres »ge I'«eau bénite »ou de

« saintes huiles »( catholique, parfois chez lesgstants) poyourifier ou dire que la vie
continue par I'éclairage debougies xjuif, orthodoxe) ou une« source de lumiére pour

éveiller I'espérances briler de I'encens spour élever 'ame (bouddhisme , hindouisme).

L’ analyse des résultats de 'AFC(représentation cartographiques figures 12 a pobj les
trois catégories professionnelles « médicaux aramédicaux » et « stagiaires », montre que
le profil des réponses concernant les gestes @ééalisa demande des famille comporte des
réponses originales en fonction des interviewéasdis que I'on observe une « concentration
des réponses » et des réponses assez homogenéssponis catégories sans réelle profil
d’originalité lorsqu’on s’ intéresse aux gestesrgponément réalisés par les équipes SMUR.
L’entretien collectif a permis d’affiner les rép@sset d’éclaircir les points de vue afin d’en

discuter la teneur.
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» 5.2.5.1- Les rituels émanent des proches

La mort reste bien une affaire publique, I'Etaten occupepar l'intermédiaire de ses
institutions hospitaliéres, les soignants (SMUR})écant au domicile en sont les témoins,
mais dans un dispositif qui prescrit que, pour ahagdes mourants, la mort est bgamort,
sonaffaire personnelles biena lui » qu’elle releve dson« autonomie »ge« sa
responsabilité »C’est une «ne affaire privée 4201] dans laquelle les soignants sont
amenés a partagee moment d’intimité :

« Cetteintimité qui donne a la personne le sentiment d’existermem je », assure une
sécurité affective qui lui permet de faire confianc..] de s’ouvrir a I'autre, de lui faire de la
place sans peur [...]$126]

Nos résultats montrent que le fait religieux s'@rpra travers la relation soignants/soignés.
Les soignantssont parfois confrontés a la gestionfdit religieux exprimé par la famille, a
leur propre lien ou non a la religion et au respieda laicité imposé par I'employeur
('hépital public).

Comment parvenir a soigner dans ces situationgithf et complexes dans lesquelles l'aide
spirituelle a caractére religieux est alors sa#i¢29] ? Est-ce que le service public doit
s’adapter a toutes les cultures ? Est-ce que ¢tgmueces sont plus importantes que le bien
commun ?

Selon les soignants la diversité culturelle egrelise est tellement importante en France que
ce serait compliqué de répondre aux exigencesuse #dors« Nous essayons d’'y répondre
partiellement», « et du mieux qu’on peut, souvent au cas par cais c’est aussi cela la
meédecine de l'urgence une meilleure réponse adapt@tus grand nombre qui respecte les

singularités de chacun !
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A la demande d’un patient mourant, d’'une famillenamoment donné, les soignants ne
doivent-ils pas venir en aide, notamment en padargpiritualité ou en réalisanin
sacrementsi cette demande soulage I'entourage ?

La majorité des soignants interrogés ne mentionpasntde demande particuliére, celle-ci
reste trés rard demande de baptéme pour un enfant mort MSN as).rivtais la majorité du
personnel se refuse a se substituer au représeltantte méme dans ce type de situation
exceptionnelle '« Nous devons rester neutres », « c’est au pordonner I'extréme

onction ».

Ces croyances, et religions sont assez stablessteamiment a travers datuels et des
pratiques variées(dans leur forme, leur durée, les personnes gsi'eiittent en cause etc.).
Il est cependant possible que lorsque les memtuas dhinorité pensent que certains rituels
ne sont pas réalisables, ils n'osent en demanaerdmplissement, cela entraine un sentiment
de frustration de ces populations et donc paréorejet de la société qui les accueille. A
contrario la possibilité de respecter certainsnteut étre un élément fondamental pour
l'intégration [106].

Réciter des priéresestle rituel le plus communa toutes les religions (judaisme,
catholicisme, orthodoxisme, islamisme, protestamgishindouisme, bouddhisme et religions
traditionnelles africaines) et c’est sans douter pela qu'il est le plus facilement accepté
[116]. A ce titre, une étude américaine a montré@mgimajorité des patients n’était pas
opposée aux partages de la priére si la demandeaéirdas familles elles-mémes et sous
réserve que les soignants connaissent leur orie@ntsjpirituelle; qu’ils aient déja établi une
relation de confiance; et qu'’ils partagent unectonmune. A I'inverse, certains patients
estimaient que la priere »n’était pas appropriée car elle outrepassait issions des
soignants ou encore parce gu’elle était de I'otirg@rivé :« Religion is private. Treat my

disease, not my so[R202]
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A propos des manifestations clastiques (cris, plesr...) [203]

L’équipe peutomprendre, mais se trouve souvent fort démunie par rappbeixaression de
ces manifestations inhabituelles (52 citation) iar¥iolentes (le corps est frappé ; les
cheveux tirés ...) en particulier chez les meregaifnes lors de décés d’enfant [204]

Cette situation « de crise » ne peut ignorer ldeodaculturelle et cultuelle dans laquelle

elle survient mais ne peut toutefois éviter le jugat: « parfois certains rient et j'en ai vu
une fois danser (famille africaine)...c’est émotidtemeent inadapté, mais au final I'équipe a
laissé faire et ¢ca c’est bien passé [126].

Ainsi, 'exposition du corps facilite la progressidu deuil en permettant de reconnaitre le
caractére définitif de la mort et en favorisantexpression émotionnelle du chagrinde la
douleur (cris, pleurs...) qui permet un apaiseme@étiglur. Laisser s’exprimées pleursest
tres facilement accepté de la part des soignalits goie les manifestations dees oude
chants religieuxou coutumiers. En effet, le premier moyen que la nature metteeno
disposition pour obtenir un soulagement d'une doulei nous accable, sont les larmes ;

« pleurer, c'est déja étre consolé ! ». L'institutiies pleureuses chez les Anciens tire son
origine de ce besoin d'objectiver la douleur." Adsait-ce une excellente coutume, surtout en
cas de déces. C'est umise en scéne de dramatisation contrdléans un cadre liturgique
qui « font passer le drame du plan réel au plan dedtmaire »[205].

Nous savons que si dans beaucoup de sociétégldmira méditerranéennes, le déces est
I'expression de tristesse, de pleurs , certainegmenautés vivent se passage comme un
événement de joie (chants, danses...), joie de Eggemnce du défunt au sein de la mémoire
de la communauté et présage de funérailles qersertent en féte (chez les Bouddhistes la
« vie » continue, parce que rien ne se terming,dontinue, tout est cycle ) parce gqudlotre
mort et notre renaissance associée jouent le rélsammence pour I'éternité. Tout est cycle »

(Bouddhiste tibétain). Il parait évident que cfemtce que le fait de montrer, exhiber, parader
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le corps (consciemment ou non) indique davantdgs,gbairement ou autrement que les mots,
ce que l'on souhaite communiquer dans certainastigins.L'acte vient ajouter du poids aux
paroles. Il est souvent considéré comme une démabiost qui va plus loin [206]. L’action est

aussi certainement une maniéere de dire ou de parler

Présence de la famille

Pour avoir été personnellement concerné par aatiisn confie une infirmiere c’est un

peu comme si la mort s’introduisait chez vous, damsaison »Au cours de celle-ci, la prise
en charge concerne tout d’abord le risque wtdla mort moderne est une mort qui se
déroule a I'abri des regards. Il ne faut pas que émfants voient gd.6].

La présencet le regard de la familledes proches sont des éléments perturbants lors de
'annonce [184]Et celle- ci reste un sujet tres débattu. Peu @gants I'acceptent comme

en témoigne notre étude. Mais certains insistantasoécessité absolue de laisser assister la
famille aux manceuvres de réanimatiopour éviter un regret énormees d’autres vivent
hésitent beaucoup<«a accorder ce privilege pd35]. Il faut dire que les arguments contre sont
légions: les proches génent dans les gestes dienadéon, les soins ne peuvent pas étre
effectués de la méme fagon en présence d'une persenne, cela augmente le stress des
soignants, le nombre des plaintes pourrait croireeffet, les familles sont de moins en
moins disposées a tolérer le manque de respeagartl du corps de leurs proches or la
réanimation effectuée par I'équipe meédicale estitrgressionnante, les soins sont invasifs
et agressifs aux yeux de la famille, ce qui negaiaugmenter la peur de la souffrance et du
déces de la victimeet « Certains gestes de réanimation peuvent éitenterpréetés par la
famille »[20].

De fait, les proches sont donc souventlégués>au second plan et se retrouvent bien souvent

en position d'impuissance. Pourtant au momendétes, le domicileest fortement imprégné
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de la vie de celui qui vient de décéder. Les pre@uoeordent eux une grande importance au
fait d'étre présent au moment ou la vie s’arrétgeeivent ainsi trouver des repéres familiers
« le lit, le canapé ... »ginsi nous dit ce médecin (a propos de I'épouss,d’'une MSA du

mari a 33ansx lorsque c’est arrivé son épouse a pu s'assoirsason fauteuil, boire un

verre d’eau, fumer une cigarette pour calmer sogasse, a I'’hbpital elle n’aurai pas pu
faire cela » La famille estlans son intimité,déja lié au souvenir de celui qui vient de
mourir. C’est commencer aussi a apprendre a vivez soi sans l'autre et commencer son
deuil : « Elle allait rester seule dans la maison videylselans leur lit mais il serait encore
avec elle dans la chambre a coté ».

Dans certain cas la présence d’'un fils ainé (conamténjuive) est indispensable pour
accompagner le « départ, le passage » en récitartiénédictiorx Barou’h ata Hachem,
Elokénou méle’h haolam dayan haeémeinsi que la présence de la ‘Hévra Kadicha
(assemblée de religieux) pour réciter les psaumeshez les musulmans la priere des

morts :shahada , sourate 36 « yasin », puis amstes le décés C'est a Dieu que nous
appartenons et c’est vers Lui que nous retournereihars de Salat Janaza (priere mortuaire)
Chez les juifs, comme chez les musulmans, dégjlarde déces est constaté, le mort ne doit
plus étre seul [116].Lorsque cette présence na&sppssible, et si la famille en est privée
alors la considération et la sollicitude d’upr@sences’averent défaillante au point qu’elles
exacerbent Isentiment d’abandondont les familles tirent souvent solitairement les
conséguences et le sentiment d’'un certain « mefig]. C'est aussi a travers cetiestion

de I'intime, cette confrontation au corps de l'autre, que &ntien a domicile transforme
profondément les relations entre desacteurs du drame Rurant la réanimation (RCPS) les
professionnels se sont interposés entre la faetille mort. A 'annonce du déces, les familles
se retrouvent face a elles-mémes, laissant pléicgeaprétation personnelle. Il s’agit ici de

revenir vers le mort et « obliger » les prochesréaliser que c’est fini qu’on a tout tenté
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mais qu’il n’y a plus rien a faire »Elles doivent retrouver leur place au sein deuoéters
technicisé et fortement médicalissgpres du défunt.

Poser la main sur I'épaule, embrassane derniére fois (chrétiens, musulmat®)cherles
doigts ou la joue, autant de gestes qui signexntdépart »du mort et parfois ont un role
d’absolution des fautes commises envers lui (pesimusulmans). L’adieu qu’on lui fait —
souvent on lui parle-signifie le rapport socialgu& la mort jusqu’a ce moment ou le mort
doit entrer dans la mort, passer la limite ouyl @’plus de communication possible avec les
vivants [80]. On constate que la plupart des saitmdéclarent ainsi proposer aux membre de
la famille de« voir » ou mémaex« toucher »ou« embrasser e corps de la personne au cours
de réanimation sans toutefois s’interroger sualeque d’autres religions puissent au
contraire s’y opposer formellement (chez les boistdh le corps ne doit plus étre touché
aprées la mort et ce pendant trois jours ce quit@dlleurs pas compatible avec les
démarches Iégales en France ). La présence dmiliefat des proches autour dupresque
mort »ré humanise la mort et la resocialise [31].

Assister a la réanimationpeut éventuellement faciliter le travail de d¢R08].

Bien que les résultats de I'étude PRESENCE sdidegur de la présence des familles, les
habitudes ne vont pas étre modifiées instantanémenits en ceuvre dans leur pratique
guotidienne, aujourd’hui encore bon nombre de switgine laissent pas la famille assister a
la réanimation (n=38).

Mais de la méme facon peu (n=29¢loignent certains membres de la famill§pere, mere
par exemple), laissant au final souvent s’installeg « présence » implicite des proches aux
cOtés des réanimateurs. La répercussion psycholegig I'événement sera propre a chaque
famille mais aussi & chaque individu, en fonctiersdn vécu face a la mort et de
linvestissement affectif qui existait avec le d@fuMéme un enfant peut étre convié aussi

bien qu’un adulte a 'accompagnement d’un procha tavisite auprés du décédé, sous
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réserve d’'y étre préparé par un parent et /ou paoignant (comme en témoigne ici un
ambulancier). La participation des enfants au gedamilial en deuil est le signe d’'une mort
acceptée et partant d’'un travail de deuil facpitéir le reste de la famille [31]. Lorsque les
soignants acceptent d’accompagner les procheglprésrps du décédé, I'enjeu n’est pas de
voir une derniére fois comme cela peut étre rattiament conseillé pour « réaliser » que le
patient est bien décédé apres l'information médieal’annonce du décédé mais«deoir
au-dela du visible $80]. Pendantes rituels post mortemx on parle au mort, on prie»

« on fait ces derniéres volontéswon lui met des onguents»; « on veut encore Ugrino
(miel)»[80] le corps n’est jamaiguelque chosemais toujourguelqu’un et c’est ce
quelgu’un dont il va falloir se séparer. La soctéténaine assure ainsi sa propre séparation
d’avec ce qui la nie. La famille peut avoir envesrdster seule ou au contraire«deoir »le
corps, de« le toucher ou non (bouddhiste)x ce corps a la fois mort et vif[209]. Il est

utile de demander ce qu’elle préfere, et de respeet choix, tout en laissant la porte ouverte
pour éviter toutes sortes de malentendus ethnaeldtu5i comme on I'a vu précédemment la
« préparation du corps pour sa présentation aux proches fait partie ratég des missions
des soignants et tout particulierement des infirei§28]. La «oilette traditionnelle »ne
témoigne pas du souci qu’on aurait d’une esthétiyumort (hygiéne, propreté, beauté,
purification), elle consiste surtout a préparemiat pour son départ en le lavant, en
I'enveloppant dans un linceul pour en préselagrudeur et la dissimulation des parties
intimes (dans toutes les religions). C’est sangalen ce sens que les soignants préféerent
confierce rite intime a la famille et n’interviennent que rarement dans l'initiati ce rituel
(chrétiens, musulmans, juifgui peut revétir un caractére obligatoire et comautaire
(farDou kifayah).

D’autres gestes rituels sont cités par les soignamatis semblent plus anecdotiques quoique

rendus possibles commehumecter les levres, utiliser des onguentses gestes sont
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pratiqués surtout chez les musulmans et ne heyréanles soignants interrogés qui estiment

« tout faire pour éviter de froisser les prochd418].

» 5.2.5.2- Les rituels personnalisés des soignants

Le déces proprement dit est a l'originetdes types d’interventions pour le personnel
médical et soignant des services :

__En 1%lieu, il implique degaches administratives Apres identification du corps

(vérification des données d’état civil, présentatile la carte d’identité) et observation du
corps (recherche de signes de mort violente) leegiadloit rédiger le constat de décés puis
le certificat de décés (avec ou sans OML). En gitd®it procéder a la rédaction du dossier
du patient ou de la fiche spécifique du registréRE Il est le seul responsable de ce constat
(Arrété de 1845) dans les heures qui suivent la apparente.

La mort est toujours uvénement socialUn déces, en effet, n'est pas une affaire purement
privée, disjointe des intéréts et du droit de reghe la société globale. Les formes de cette
implication de la collectivité varient bien entenglufonction des types de liens sociaux. Dans
notre société, l'expression la plus clairecds enjeuxréside dans lamplications juridiques

de la mort : elle doit étre formellement constapegce que les droits d'un vivant ne sont pas
les mémes que ceux d'un mort; elle doit étre enpkg afin de distinguer I'homicide de la
mort naturelle; elle ouvre des droits et des devpaur certains vivants (héritage de biens, de
titres, d'obligations...), modifie éventuellemesid statut juridique, etc. [82]. Mais
'information du déces, le constat scientifiquel@én ne suffisent jamais a I'élaboration

nécessaire d’'un rapport a la mort [193].
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- en second lieule déces nécessite la réalisatioriatdnes plus spécifiqueaupres du corps
sans vie, (qui dure a peu pres une demi-heurel déeses pratiques dont il est question dans
notre étude.

- enfin et surtout, il suppose une fonction d’informationaéaccompagnementdes familles.
Tous les patients interrogés affirment faire dedegelat : gestire spontanés, sans trop se
poser de questions. Le corps est |a, allongé platae ou on I'a mis et dont il ne bougera plus
alors« souvent on, replace le patient dans son lit'isolation du décédé permet de le
classer dans le registre déja impensable du déoasallation du corps dans le registre déja

impensable de son exclusion propre, de sa misgt@nde d’avec les vivants [80]

On fait souvent ce qu’on sait faire, parce gu’omuddaire et on reproduiAu commencement
est la reproductiorfjimitation d’'un geste observé qui devient, avec ce que lammnait
appelemun habitus, limitation d’un geste naturelA propos des gestes et des soins de corps
« VOUS savez on n'a pas appris ¢a dans les limegroduit souvent ce qu’on a vu faire par

Nos péres ou Nos maitres ».

L’habitude apparait ici comme un élément fondamental, enagqeeicomme le dit Aristote
[191] : « les actes qu’on fait par habitude ressemblentgastes instinctifs, spontanés, non
précédes d’'une délibération, d’'une réflexion coests, ils leurs ressemblent par leur
meécanicité»Mais I'habitude peut étre dangereuse, car ellaigstjengendrer la routine et se
figer en automatisme comme traduisent les propagd®ignant qui agit et fait certains
gestes sans se poser la question de savoir powggsiaiela convient aux pratiques du défunt
et de sa famille. Elle risque d’endormir la consci I'attention au cas singulier, rendant
difficiles le discernement, I'esprit critique. ABBméme que certains actes doivent étre
réfléchis en fonction des particularismes de laagibn et des pratiques des communautés.
Heureusement le tour de main ne s’apprends pas, certains saveeux faire que d’autres »

parce que I'acquisition de la technique, ou du Beaire ne se réduit pas a une stricte
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technicité corporelle, ni a des gestes automatiqiesont ici des principes (principes
moraux parfois) qu’on peut mettre en ceuvre, dépassaimple« savoir-faire »pour

théoriser et donnem sens profondqui suppose la proximité et la relation a I'ajge].

Quelques-uns soulignent (6 citations) qu’ils agisseissi selon leur propre origine culturelle
ou religieuse [210% je ferme les yeux, la bouche » (cités 74 fdisgmble que ces traditions
religieuses ou culturelles des soignants condigahies gestes spontanés que peu d’entre
eux pensent la relation entre vivants et mort ection desschatologies religieuses.
Souvent ils agissent « sans trop réfléchir, spamemt »« je fais parce que je crois que ¢a
peut servir ou aider la famille », « un gestemas individuel qu’un individw [211]Mais

gue signifie pour eux qu'il faille fermer les yeux, la bouche (site judéo-chrétienpu

« fermer la porte »(rite juif) quand ce geste se professionnalisequbi s’agit —il - de priver
du regard un espace privé ? Que veut-on protégeade du mort pour qu’elle ne heurte pas
les vivants ou au contraire laisser échapper I'dmeelui qui vient de mourit en laissant la
porte ou la fenétre ouverte fAfrique, Bouddhistd)l16]? Que renferme ces gestes « Si
anodins », si souvent répétés sous couvert dessragbienistes fermer le chauffage »,

« mettre le corps dans I'obscurité » encore« débrancher le lit médicalisé »Ces gestes
prennent ici valeur d’une ritualisation profalans lecontexte rituel, tout est connotatif,
c’est-a-dire que rien ne doit étre pris ou inteigp@u premier degre, que rien n’est
strictemenk fonctionnel »mais que tout est fortemenvesti symboliquement[78]. Ici on
constate qu’on gestualise souvent ce qu’on nerpetite en mots et notamment les soignants
ne posent pas beaucoup de question concernamdiEsons ou les symboles (méme lorsque
ceux-ci on été observés et identifies des I'entiaes le domicilex ca m’arrive de voir le
crucifix au-dessus du lit ou le tapis de priere sléachambre mais je n’en tiens pas compte
pour ma pratique »Lesrites mettent en actasne symbolique capable de donner un sens

aux limites de la condition humaine en simplifiEmpensée par dggestes universelgt, en
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connectant chacun, par le biais des échangesuaecicumanité communegn solennisant
les temps forts de la vie (tel que la mort) toutanalisant et pacifiant des émotions
puissantes. Selon les soignants interrogés iltdagilus souvent de considérar qui fait
senspour une famille originaire d’'une culture difféterde la nétre et qui souhaite que
s’accomplissent certains rites (ex purificatiorguel ...).« L'objet sacré »qu’on lui met
dans les mains (chapelet, crucifix, icbne, crothadoxe, médaille ou plus prosaiquement le
doudou) n’est autre que I'objet qu’il doit emporétrse vit comme alors comme une
obligation essentielle [80]. Au final 97% des intgés pensent ques rites facilitent le

travail de deuil des familles et tous les stagiaires I'affirmengoeouvrent de belles

perspectives d’acceptation pour I'apprentissade ftrmation ultérieure !

* 5.2.7 Comment professionnaliser les rites ?

Le « modele » de mort actuelle est en fait calquéesmodele ddravail de deuil, congu
comme travail purement interne, psychologique, gaidic, sans rite, qui est largement
diffusé par la vulgate psychanalytigi#®1]. La fonction du rite a été négligée pas la
psychanalyse en raison méme de ce travail de dengu comme exclusivement personnel,
condition capitale pour que les mécanismes d’iattopn dominent sur lI'incorporation.
Comme dans I'étude deaBus [29], on note urdéficit global de la formation initiale et
professionnellesur les croyances du monde, ce qui induit probaé¢mne difficulté a
appréhender la spiritualité du patient et de sesh@s. En effet notre étude révéle que 78,6%
(n=66) des interrogés n’ont recu aucune formatioonaurs de leur cursus et les stagiaires ne
sont pas mieux lotis. En dehors des religions ssodes » ( catholique et islam) les carences
sont nombreuses en matiére théologie et peuveitétigertains actes par méconnaissance ou

ignorance plus que par refus d’agiparfois on ne fait pas ce qu'il faudrait par
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méconnaissance » ( je suis catholiqgue non pratitiahje ne connais pas bien les pratiques
pour les musulmans , dans ce cas je préfere ndaiemdu tout au risque de décevoir ou de
contrarier la famille» ; « je suis chrétienne etjeux comprendre ce que cela veut dire »;

« de confession musulmane, je me sens incapabilardérer les attitudes a tenir face a un
patient de ma propre religion, vous imaginez fangat mon ignorance concernant les
autres!» [163].

Quasi aucun documenin’est disponible dans le service pour guider ledgssionnels dans
leurs informations a défaut de formation. Or contensouligne Carole Kdhler on ne peut
envisager que ceux qui doivent prendre une parvactans 'accompagnement des mourants,
ne puissent avoir que des connaissances profesdiesra I'exclusion d’autres
connaissances issues de leur sensibilité persamnétlont on remarquera au passage qu’elle
s’est souvent exprimée dans les commentaires tetstéires).

Toutefois le ministre du culte n’est pas forcément une personne ressource dagericg152].
Certains soignants pensent que dans les cas cogspéxertaines situations difficiles, I'aide
d’'un ministre du culte pourrait se concevoir [212], mais de maniére aoggde, en

particulier en situation d’'urgence le ministre dite n'apparait pas comme personne
ressource et 47,6% (n= 40) ont un avis plutét d&tale:« on voit mal comment il pourrait
nous aider sur place !.>Les soignants précisent d’ailleurs ne pas cormbis modalités de
leur intervention aupres des soignants, (ni comn@snpindre) au sein de I'établissement.
Leur réle se situerait peut-étre alors en amont paarvenir au cours de formation.
L’entretien collectif a permis aux représentantsdite d’expliciter leurs missions et leur role
au sein de l'institution et de donner les moyengedgoindre.

L'analyse des commentaires au sujet de la connaisgae des rites montrent querous
éprouvons tous l'intensité de ce momentle ce vacillemententre vie et mort, de cette

subtile transition entralignité d’une existence qui s'achéverespectde la mémoire du
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disparu. Pendant longtemies rites funérairesont été vécus comme de pesantes habitudes
des ordres religieux« dans I'accomplissement des rites inhérents aesqoiptions des
religions »[64]. Ces comportements stéréotypés ne prenaisragres chez les « endeuillés »
qui s’efforcaient tant bien que mal de s’y plier.

Actuellement on s’interroge sur la significatide ces rituelsc personnalisés »et tente de
leur retrouvelun sens commurdans une société polysémique et multiculturelieregard de
la Iégislation frangaise Néanmoins I'ensemble des interlocuteurs rencerari@sisté sur leur
importance. Les autres estiment qu’il faut mettredistance respectueuspar rapport

a l'intimité des familleset que I'on n’est pas dans la capacité de suppertéwus les
malheurs du mondeméme si on est formé pour ¢a et qu’il faut savoir se préserverque
cette expérience renvoie trop a ses propres réftexou inquiétudes métaphysiques »

Le probleme soulevé lors du déces d’'un patientaamiclle réside principalement dans la
confusion entreeligion et spiritualité qu’entretiennent certains souvent par méconnaigsan
des textes dwi de la laicité (droits et devoirs du soignants et du patient)r§gissent

I’hépital plus que pasouci de neutralité comme en témoigne ces propesje suis laique,

un soignant de I' hopital public ne peut accepternlatiquer des rites post —mortem » ; « je
suis pour le respect de la loi sur la laicité enlkeutralité » ; « je suis contre les rites dans le
soin ».

Beaucoup d’entre eux pensent qu’'on ne peut adnpiee qui s’'inscrit dans tadre de la
réglementation (loi de la laicité, principe de neutralité et dhrades patients). De telle sorte
gue nombre de professionnels de santé évoluentddgmones confuses éprouvant défiance
et réticence face aux rituels et sans toujoursrdecd’attention qui conviendrait aux
conséguences de leurs pratiques et leur manquesretesme de disponibilité et de capacité
d’écoute [64]. Mais auquel cas, la violence de tatrpeut —elle se régler (au sens de la loi)

tout aussi violemment, mais sous couleur d'uneluéisn rationaliste de la cessation de
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I'existence et d’'une gestion pacifiée du cadavrintrdisande dire et de ritualiserla
brutalité de I'événement [7] ?

Ceux qui brandissent I'étendard dspect et de la dignité du patienk il convient de
respecter la dignité de sa vieme font que citer l'article 7 de la charte du gatihospitalisé :
« Le patient est traité avec dignité. Ses croyarsomt respectéé&on intimité doit étre
préservée ainsi que sa tranquillif29]. Et c’est bien deette intimité la dont il est question
dans lasphére privée dans lehuis clos du domicileou se joue la tragédie. Comment
imaginer respecter ce patient dans ces derniersemigret cet ultime passage des lors qu'on
s’oppose et déclake je suis contre les rites »; « je suis soigndraigue » Les soignants
(comme les représentants des cultes) s’accordentcoosidérer I'action des équipes pré
hospitalieres différentes des soins a I'hOpitatpague les soignants pénetrent ici dans
lintimité du cercle familial ¥ c’est un peu comme le médecin traitant quasthdissait
encore du médecin de famille qui se déplacer audle ».Mais au-dela de certaines
contraintes, qui doivent étre expliquées aux fasjtt je pense sincerement qu'’il faut faire
preuve de souplesse dans nos approches et dertolramais« ce n’est pas facile et cela
dépend aussi des communautés (ex tziganes) »;stoachons au plus profond d’'une
expérience individuelle intimequasimystérieuse » « Bien souvent, dans ce domaine
I'essentiel nous échappe, ce qui limite considératant nos facultés d'y concevoir une
réponse appropriée et cohérent§sd]. Cette expérience témoigne d’'un madkationnel a
'Autre [126] et nous expose personnellement et intimermemisque de nous confronter a
ce dernier, comme un autre nous-méme vivant &t vivant jusqu’a la mort $213].

« L'intimité est toujours en rapport avec l'altéjtcelle de I'Autre et celle de so[214]
Certains ont percu la nuance je ne crois pas que ce soit dans ma missiordguaire ces
gestes, mais si la famille me le demande alorsqumirpas, si cela peut aider, réconforter ...

il N’y rien de mal ni de répréhensible du pointwles de la loi ! »
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Le principe de neutralité ne s’applique pas aux patients et au conttailaicité dans le
domaine religieux garantie au patient et a sesh@®ta libre pratique de leur culte ainsi que
les manifestations de leurs convictions religieusest ce d’autant plus facilement qu’ils
sont chez eux »x la laicité donne une place au culte religieuaetcontraire permet
I'ouverture aux autres religions29]. Ces soignants, en appellent a I'éthigiee
responsabilitéayant pour socle la confiance accordée par pagtses proches) auquel le
soignant doit répondre a travers cet engagemerdlrabprofessionnel [215]. On le voit dans
notre étude, ils tentent alors d’intégrer a laungtdu soin les principes de démocratie, de
respect et d'autonomie (loi de mars 2002 relativel@it des malades) pour assumer
dignement et en respectant les personnes et lesgas démocratiques face a des situations
humaines singuliéres qu’on ne saurait assujetimpaapositions de solutions formatées,
plaquées sans distinction et imposées comme dexesdb4]. En effet I'indifférence a la
condition de la personne qui souffre caractérisétand’esprit qui parait désormais
incompatible avec de bonnes pratiques soignanésssaignants doivent alors comprendre
leur action comme profondément attachée au bidiaualee. Non pas un bien moral, mais un
bien concret, un bien-étre qui reléeve d’'un bienefail’'un bon vouloir non soumis aux

tentations de l'arbitraire, du renoncement [64]

Les soignants ont un ayiutot favorable sur I'enquéte qu’ils ont considéréeassez
important »(n= 47 dont 13 stagiaires) et une démarche prafessile« intéressante et

« originale »au vue de I'évolution de notre société multicudtle. Cette enquéte dans le
climat actuel a sensibilisée les soignants. Cestant trouvé audacieux le questionnement au
sujet de rites et pratiques religieuses mais al fout a fait d’actualitéLes propositions

faites illustrent bien la nécessité d’aborder canep des pratique mais aussiéalité

institutionnelle : formations courtes, s’inscrivant dans une déhmgualité ou
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développement professionnel continu. La présenamdement écrit (fiche, guide) pourrait
selon eux les aider dans leur pratique quotidienne

Comme le souligne certains soignaxtsotre société évolue et devient multiculturellea»

prise en compte de la diversité culturelle et relige s'impose aujourd’hui — et s’imposera de
plus en plus — au personnel soignant. La mort néglas répondre des seules prérogatives
du médecin [216]. Mais de la méme facon la mol& &h de vie sont bien trop personnelle,
pour étre confiée a la loi et il y a certains dameaidans lesquels I'éthique est préférable a la

loi (selon R B\DINDER) [16].

Si le ministre du culte n'apparait pas forcémemhow le plus a méme de les aider dans la
démarche de soirs S’unir et parler des différences cultuelles poonvoquer en

humanité »apparait fondamentdil53].

La négociation et I'information semblent étre, pour le moment, les seules sokipour
respecter au mieux les convictions des patientd. Oy a pas assez de débat dans ces
intersignes et quelque uns le déplorent. Certadpitdix(urgences de I'hopital Bichati8
arrondissement de Paris) ont déja opté pooégociation.Car que I'on privilégie alors
I'appartenance communautaire, familiale ou idéajagi le choix final est toujours le résultat
plus ou moins conflictuel de négociations intimesatlectives [12]. Lanégociationne peut
cependant dépasser certaines limites comme I'oangm certains soignant interrogés

« nous devons faire ce qui est admis et presaritaploi ». Selon la juriste & ne faut pas
hésiter a rappeler la loi et les exigences de lanipation des soins aux patientdl faut
respecter les convictions religieuses des usagais somme le prévoit la circulaire de 2005,
cela ne doit pas porter atteinte a la qualité desssDedormations émergent sur la pratique
religieuse dans le contexte du soin et le recauxsaasociationgde bénévoles pour toutes les
religions se généralise pour pallier ce que I'l@mpitiblic ne sait pas faire. Dans chaque

établissement, conformément a la circulaire dupbesebre 2011[212] portant sur les
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dispositions statutaires relatives a la fonctiohliguwe hospitaliére un référent chargé du
service des aumoneries hospitalieres est désigest. llinterlocuteur privilégié des
représentants des différents cultes et doit facilds relations entre les auméniers, les

services et les usagers de I'hopital.

5.3- REFLEXIONS SUR LA PLACE ET ENJEUX DES RITUELS POST-

MORTEM

Au-dela des la discussion des principaux résultatsotre enquéte par questionnaire,
I'analyse du focus group a permis de structurerendgflexion sur la place et les enjeux
éthiques des rites ou plus prosaiquement : « Quéeléfices apportent —ils ? Et « Que signifie

le refus des rites » ?

 5.3.1 Rites ou ritualisation?

Ces deux termes ont été indifferemment utilisésoat critiquables. En effet ce qui se
pratique par les soignants ne tient-il pas pluRdeiualisation que du rite ?

En reprenant les éléments de P. Baudry, nous pswaendre quia ritualisation ne releve
pas d’un marquage spécifique d’un lieu, elle swffe sur les lieux du travail quotidien, ne
pratique pas de coupure temporelle mais juste @mtre-deux xdans I'occupation ordinaire

de la journée. De méme il ne s’agit pas de maniglédse objets sacramentaux ou porteurs de
symboles mais des objets de la vie quotidiennasgiiouvent « remarqués » et a quoi I'on
confie la portée d’une signification. Il n’existagpnon plus de role nettement différencié (pas
de changement d’habits ou de tenue exceptionn€llele présente tel qu’on est dans le
métier, dans son social quotidien [...] (en tenue $MY! Mais laritualisation existe
pourtant bel et bien en ce gu'il s’agit précisénamsouligner I'importance du quotidida,

gravité du banal (dans les manieres de faire)En ce qu'il s’agit encore de venir marquer
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sensiblement la perte, et de faire partage, fOtlaes la maladresse d’'une émotiofB89]. La
ritualisation apparait donc comrmee ritualité « seconde »enfouie dans la vie quotidienne,
combinées a nos horaires et nos volontés de noastea, méme imparfaitement organisée,
elle répond a la définitiodu rituel dans le sens ou elle met en scéne (mots, gestitsicles,
manipulation d’'objets), les acteurs (professiondelsanté) qui doivent se positionner face a
la réalité du déces. Certains symboles, reconnutopa aident alors a ce respect di a la
personne humaine accompagnant [gassage de la vie a la mort au domicile. Prendre en
compte chaque situation particuliére, s'attachdeatifier les valeurs qui s'affrontent, vérifier
gue les régles de bonne pratique (qui sont ausgiadges éthiques), ont été respectées,
promouvoir la compréhension des arguments d'autrest la démarche de ce que I'on appelle
I'éthique clinique. Elle tient ses origines dehiig¢tie médicale, mais se renouvelle en ces
temps de refondation voulue par la loi de la refathédecin-malade. Au-dela des discours,
des formulations ou des revendications, n’estsl gaportun d’engager d’autres débats, pour

ce qui concerne les taches humaines qui nousmepatriies aupres de celui qui va mourir ?

» 5.3.1.1- Pourquoi la mort doit-elle étre entourée @l rites ?

Au regard de la technicité biomédicale et des discémancipateurs considérés comme
capables ddéfier la mort, voire de I'évincer de nos préoccupatides;ite perdure. Il a
juste changé, s’est personnalisgu travers d’une gestuelle plus technique et droggssus
de communication plus « archétypé ». L'imminencéad®ort change nos pratiques et nos
attitudes d’hommes qui ne peuvent admettre I'iddéhce, le déni ou le mépris, ni s’en
remettre a des principes imposés comme des dogmeesles propositions |égislatives

considérées comme des solutions idéales.
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On peut tout d'abord tenter demprendre les pratiquesen référence a la mort, c'est-a-dire a
I'événement que constitue la disparition d'uneqgrers L'importance du fait en lui-méme, sa
coloration affective, la durée de ses répercussiarient, nous pouvons aisément le constater,
en fonction de nombreux parametres : l'identitéadedu défunt, son age, les conditions de
sa mort, la nature de ses liens avec ceux qui Bahea mémoire etc. Ces éléments ne
semblent toutefois pas affecter outre mesure $ooies des soignants Ces différences,
observables a un moment ou en un lieu quelconqueent faire état de variations
systématiquement liées a une ére culturelle ou@ment historique. L'accompagnement
rituel de la mort peut en effet commencer avargliguhe soit effective , c’est a dideirant

la réanimation (et ce d’ autant que celle-ci se prolonge et gasgdoir de survie s’éloigne). |l
ne faut cependant pas réduire le champ d'étudeyai teucheau traitement du corps du

défunt Il s’agit donc, avec la premiére fonction du fiteéraire, de s’occuper tout a la fois d
devenir corporel mais aussi spirituel du défuntEn effet si certains rites concernent son
image, son nom (qui devient tabou), parfois sesshiautres mobilisent les vivants (prieres
pendant la réanimation).On peut penser que ses&sipns ritualisées contribuent, dans les
faits, a renforcer la conscience d'appartenir méme groupe de parenté, tout en augmentant
sa visibilité au sein de la collectivité. Les rifagéraires joignent souvent a I'expression
différenciée du groupe familial des usages qunegat la communication avec la collectivité.
Il faut accepter de se séparer du mort et, poa; ogl doit tuer ce qui reste vivant en lui en

rompant les liens affectifs qui 'unissent a la coomauté.

» 5.3.1.2- De l'efficacité symbolique des pratiquaguelles

C’est le rite funéraire pris en lui-méme qui est au centre de I'analyséo&tcomprend peut-

étre mieux, a partir de ces remarques ou commesia@omment une demanderieel
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religieux (ou non), et méme la revendication diudroit au rite », peuvent se manifester
aujourd'hui de la part d'une population de moinmeins pratiquante ou méme croyante. En
matiére mortuaire, les familles des défunts sentgarantir la possibilité de procéder aux
rites et cérémonies prévus par la religion de leuchoix (le décret du 14 janvier 1974)

S'il faut faciliter lesrituels, les gestes religieuxjui peuvent aider les croyants. Il faut
également accompagries non-croyantsavec des paroles pleines de sens et des signes
d’empathies [18].

Une telle demande s'explique mieux encore si iemt tompte du fait qu'un programme rituel
évite d'étrex désemparé face a la mort d'un proche. Le rite donne une forme
conventionnelle aux interactions avec les Autredd@mitant des formes |égitimes
d'expression de la douleur, de I'attachement auntldiref, il contribue a la définition de rdles
différenciés et socialement admis [82]. De nhombiriadices signalent un certaianouveau

de I'activité rituelle autour du mort, y compris parmi les équipes saitgm(morts
périnatales) poulonner du seng16].

On observe aujourd’hui un approche « intellectue]leoir utilitariste et méme gestionnaire,
contraire a la ritualité « elle-méme » c'est-a-dieese rapportant qu’a elle-méme [80]on
veut savoir en quoi ¢a consiste, quelles en sarfblections et comment ¢ca march®1].

En ce sens, les rites sont detemmunication, essentiellement : communication verbale, non
verbale, symbolique, physique et tentative ausshaiblement de communication avec une
transcendance?*, toujours pam@diation symboliqgue.Mais avant toute chose rite est un
rite qui ne sert a rien si ce n'est a faire aller mar(mieux) les gens [80]! Certains soignants
d’ailleurs pensent rationnellement qu’il faut ser® aux« gestes nécessaireeba la
prononciation de parolesrassurantes » ou « apaisantes ».

Mais la rationalité n’est pas qu’un simple arrangatrgestuel et verbal des relations entre

personnegsle rite permet de communiquer sur I'incommunicabé, I'indicible. Les gestes
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peuvent parfois se soustraire aux metgarce que parfois il y a des mots qu’on net jokxe :
je suis désolée, j'ai fait le maximum, j'y croyais« mais ¢a en tant que professionnel on ne
peut pas les dires; « je n'ai pas les mots pour vous exprimer ce ggntvde se passer».
Certains mots semblent « bannisosnme« je suis désolé », « par exemple je nadresse
jamais de condoléances, les condoléances c’esjuars est proche, c’est pour la famille ».
Parce qu’on ne sait pas ou parce que I'on ne @sus)exprimer avec des mots, alors on au
recourtaux rituels. D’autres pensent qu’en effectuant ces gestes laléacomprendra mieux
et acceptera mieux la mort, ouvrant ainsi un esgaampréhensior ouvert lui-méme sur

la perspective proprement humaine de ce qui échapgagossibilité de comprendre[80].

* 5.3.2 A qui profitent les rites ?

» 5.3.2 1-Bénéfices pour le défunt
Les rites sont censés étraitiles »au défunt .Lesites sont destinés dans un premier temps
au mourant et au mort lui-méme, le rite permek tiger le mort >{selon I'expression des
Mossi du Burkina Faso) parce qul4aut du temps pour mourirfcomme disent les Toradja
d’'Indonésie.) [5].Bien sar, le défunt ne pourra piase les rituels mortuaires, ni en retirer lui-
méme les bénéfices mais il importe de faire leseb@n sa faveur, pour éviter ainsi une
culpabilisation des proches souvent lourde a pfi&5]. Les rites ont pour fonction la
reconnaissance et le respect qu’on lui témoigma@ment de sa mort (déclaration reprise par
imam et 'aumonier catholique). Les rites saig@ht son existence, sacrifient a sa memoire,
établissent sa mesure d’homme et signifient leepeutil inflige & ceux qui restent [80].
Méme si lecadavrereste toujours le point d’appui des pratiquesitleel ne prend en compte
gu’un seul destinataire : I'hnomme vivant, individu communauté [135]. Il est donc essentiel
d’assurer pleinement son dernier souhait, de fuirefne conformité certaine avec les

demandes de sa tradition (coutume, pratique, csiof@s Il importe aussi de lui offrir ce
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« dernier rite de passage, sette renaissance en le replacant dans la méoulieetive. La
personne décédée ne se survit que dans le cadre kualité, d’'une théatralité d’'un

« comme si $80]. Il est souvent déclaré par les membres dagés toute I’ importance
d’évoquer avec les proches son souveren se remémorant les beaux moments et ceux-ci
permettent d’oublier les derniers moments souvifitites », de retracer les dernieres heures
de sa vie, d’ inciter a faire parler de lui au gasss proches pour relater quelques éléments de
vie marquants (ses enfants, son métier, ses lp@ide rendre le défunt présent (présence
physique) aux travers de quelques souvenirs ( daiices photos), et méme imaginer les
traces et les empreintes qui resteront de lui ¢gsamre, sa famille, ses actions).L utilisation de

symbole est ici importante, par le biais de petilesses ou d'images métaphoriques

» 5.3.2.2-Bénéfice pour les proches
En plus de se préserver d’'un sentiment de culpépide déculpabiliser, de rassurer, de
réconforter, de revitaliser, les rituels permettnsi de se dire correctemerdu revoir »
d’intégrer la séparation et d’'ainsi faire un prenpas sur le difficile chemin du deuil nous
disent les représentants des différents cultes [20]
La plupart des soignants invoque la fonctidiapaisementle déroulement des rites; les
élaborations symboliques qui s'incarnent dans wméiguration religieuse ou non tendent a
une coexistence apaisée des proches avec ceurrgues quitter [93]. Les souvenirs
racontes, les petites histoires du passé, les vétnasés, les petites anecdotes brossées
permettent 'ébauche d’'umuveau mythe d’un nouveau récit porteur de sens, pour les
proches qui pérennisera le souvenir du défunt afugur. « [Dans] le rituel, il s’agit de
placer un tiers, le tiers d’une culture, entre l@nhet soi »pour servir d’intermédiaire dans
une relation qui ne peut étre directe avec I'impbies[98].Quand les rites n’ont pas lieu les

proches et les soignantse débrouillent seuls avec ce changement d’ésie(p vivant,
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patient mort) et qui n’est pas sans les boulevéssgtout si I'agonie se prolonge) [93]. Les
proches sont souvent laissés seuls a coté du seoits aussi dabté du symboliqueet du
spirituel. L'intense complicité émotionnelle ici suscite font sentiment de compassioryn

vrai sentiment de communion voir d’appartenancef@ssionnelle ou non), et facilite
I'apaisement face au sentiment d’abandon que pedayperte de I'étre cher. Lates
funéraires semblent prendre appui sur la présenceatiavre ou de ce qui en tient lieu
symboliquement, il faut aussi noter — et c’estalgd premiere importance, méme si on a
beaucoup tendance a oublier ce service « matégeéste rite rend aux sociétés - que les rites
funéraires sont aussi la pour régler la questioladestion du cadavrex que I'on a sur les
bras »,question qui doit rapidement trouver une réporse pviter I'universelle horreur de

la putréfaction [5]. C’est donc naturellement atrgiganément que les radiateurs sont fermes,
les stores baissés, le chauffage arrété rapidgmoeintretarder la décomposition du corps. Le
respect de certains rites symboliques procure poitant impact tant au niveau de l'individu
gue de la communautRassurer, apaisey offrir un garde-fou contre I'angoisse existenéel
voila I'une des fonctions des rites, mais égalenpeninettre I'expression d’émotions intenses
et déstabilisatrices pour l'individu et pour le gpe, voila les finalités anthropologiques des

rites a leur égard.

» 5.3.2.3- Bénéfice pour les soignants
Notre étude a permis d'approcher et de rendrdigibd¢ différents modes, souvent non-
conscient, de gestion de la mort par les équipesigspitaliéres.
Au final si la relation a la mort ebten ritualisée alors le déces des patients n’est pas sources
de souffrance soignante [130]. L'expérience desp&as nous montre que le rituel peut étre
considéré comme une sortie de la contingence : ldaitsiel, on n’est plus dans la décision,

on s’inscrit dans la tradition. On ne se pose mpasela question d’y entrer ou pas : on s’y
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trouve inscrit. Et les gestes s'opérent alors deiéna symbolique c'est-a-dire sans étre en
mesure de le définir précisément. En nous décoaneatissi des mouvements et des
habitudes de la vie quotidienne, les rites peufaérd basculer dans &phére du sacré
(ailleurs, autre chose, autrement) et méme peeteéic divin »! « On prend deés lors
pleinement conscience du moment présent, de ceemtid’arriver ... », « le patient est mort,
méme si c’est notre métier, je me dois de faireheses comme si c’était quelqu’un de ma
famille».

Si certains s’en défendext je reste éloigné de la famille, je ne souhaite wop M’

impliquer [...] c’est une forme de défense sinonmemt continuer ce métier ? xd’autres
concedent que les rituels sont importants gussi les soignants« parce gque nous ne
sommes pas que des techniciens de santé , ornpgoittar de I’humanité dans cette
situation » ;« je crois qu'’il faut étre proche et distant aftas c’est un équilibre, sans
pourtant violer I'intimité de la famille »« en tout cas moi, jaimerai qu’on aide les miens,
en ce moment-la »C’est ainsi que le rituel est @paisement Deux soignants (médecin et
infirmier) avouent avoir ressenti un soulagemerdtet apaiséar la pratique dgestes
symboliguesen s’empreignant, du contexte, des souvenirsédtide vie, les symboles qui
resteront gravées dans la mémoire et pourront ¥air d’un savoir expérientiel. Le geste
rituel a le pouvoir de suppléer au manque de ntals permettre, dans le cas d’une mortalité,
I'expression et lax domestication » d’émotionsdsttiées a une impuissance ressentie
comme extrémement menacante [85]. Les soignanta@useavons interviewés le confirme
« quand je ne fais rien, j'ai I'impression d’ urde [...], il faut que je m’'occupe pendant que
le médecin donne les informations ou annonce lesiéc

On s’empreigne aussi de I'atmospheére ressentigémetion palpable, du moment, du lieu,
du contexte traumatisant (crash d’avion ,accidfarteviaires, fusillades ...)et d’'images

« crues » dans une réalité ou le rituel a pu éspacté malgré tout: je m’en souviens ,
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c’était au cours de I' attentat de st Michel, plement le fait de couvrir le corps et de fermer
les yeux... ca me raccrocher a la vie, a I'exiseendéclare ce médecin urgentiste. Ainsi le
symbole a beau étre une représentation d’autreecigmorte néanmoins en lui toute la
puissance émotive, toute la chaleur ou au contraire I'horreur de ce gu'’il évoque [35]. Il
semble tout a fait possible d’inscrire certaingagctertains gestes ou une participation a la
mise en place du corps dansinvestissement personnedes soignants [31Ainsi notre vie
peut étre aussi animée d’'une nouvelle envie deesdes autres, nous aider a prendre
conscience que I'on doit repartir, a rebondir’dg# de traiter de ce quéchappe a la

maitrise des soignants, a la maitrise des hommes fire face a des événements que la
société ne peut contrbler ka ritualité contribue a instituda mise en commung en
I'obligeant a I'’échange de signes autour de cergjast pas partageable[80]. « Si la
souffrance ne se partage pas, elle s’exprime, sgraanique et suscite dans son énigme méme
le mystere d’une relation, d’'une proximité dontranpeut se délier tant elle nous constitue ».
« La personne en souffrance nous sollicite daneerfatulté de lui témoigner, au-dela d’'une
compassion inconsistante ou au mieux éphémeresigless vivants d’'un attachement , d’'une
présence préte a surmonter auprés d’elle le pingrésister, a se maintenir jusqu’aux limites
du possibles capable d’'un apaisement et plus erdeEréserver I'essentie[£65] (cité par I
Aumadnier Catholique). C’est aduel funéraire , qui semble si déplacé a notre époque dite
moderne, qui souvent initie le difficile cheminerhdn deuil facilite aussi pour les soignants
sa séparation d’avec cette personne qui jusqudadssion d’arrét de réanimation était encore
un patient, pour devenim cadavre L’enjeu du dispositif est bien de stabiliser l@pomeéne
pour y adjoindre un ensemble dies et de normesvenant guider les pratiques des soignants,
permettant ainsi une meilleure maitrise du proceskse rite peut, en effet, étre considéré

comme la tentative de solution d'une « crise affect y compris chez les soignants [67],
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portant en lui la prééminence de la charité, dmhapassion, du pardon dans les relations

humaines

» 5.3.2.4- Bénéfice social du rite
Dans toutes les sociétés, les morts sont la: abiigear leur absence incernable a des
précautions multiples. lls impliquent les vivantad des rapports sociaux [15].
La société face a la mort dit ce qu’elle est out étxe [80]. Elle affirme ses valeurs du
moment. Lamort a une dimension sociale, legiels post-mortem des différentes
communautés se doivent d’étre respectés dans larendss possibilités locales et des
contraintes spatiales propres a chaque servicf7|l faut aussi insister sur le fait gige
rite engendre ou permet deux types de communicati@m &ir, au premier plan, il permet la
communication sociale au sens large, entre un grand nombre de partisipRlus important
encore, il favorise, a un autre niveau, une infexaion des interactions sociales et des
contactslors de la préparation du rite, de son dérouleraentéme dans I’ « apres rite ».
C’est un« accélérateur xles relations sociales enttes gens réunis pour la méme chose »
[78, 217]. Le rite régénere les liens, active ledswité et donne du sens au malheur qui

s’éprouve [42].

L’enjeu majeur du rituel , c’est donc sa capacité destructurer le tissu social ¢ d’inscrire

les subjectivités individuelles dans un réseauldegs et de rapports sociaux reconstitués
autrement [40]. Les rites donnent lieu &iléation de nouveaux rapports sociauxlistincts

de ceux que la vie sociale habituelle permet dawsdire des autres activités sociales et y
compris entre le mort et les vivants. Le résultiralu est une forme de communion sociale
faisant que desolidarités sont réaffirméeg5]. Confrontés chaque jour a la mort, les équipes
SMUR doivent s’intéresser a la dimension physigsgchique et sociale, mais ne peuvent

rester étranger a la dimension spirituelle desepat des familles endeuillées; d’autant que
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cette derniere émerge plus nettement au momer#piieaves et s’exprime alors souvent dans
une tradition religieuse, requérant I'attention degnants [163]. C’est pourquoi, il nous
paraissait nécessaire d'évaluer comment ces éqggrest les rituels post-mortem et si elles
en inventent car sans eux, c’'est la cohésionisglie de se déliter. Notre étude souligne la
nécessité d'instaurer de nouvelles formations cormeige est déja le cas dans d’autres facultés

de médecine [163].

Les représentants des différents cultes consuliéseeviewés proposent d'intervenir dans
des formations théoriques et pratiques sous foruliatglier interculturelles et
interdisciplinaires de discussion et de réflexithigque, avec I'aide de médiateurs culturelles
lors de mises en situations concretes simulées jeudle) [204].

Et certains rappellent la nécessité d’intervenitinformation sur les rites entourant la mortma
l'islam est devenue au fil des ans une nécessiéerdans notre région ». « Au-dela de la demande
des familles odles services funérairetgs hdpitaux, les administrations sont, a des éggiivers,
concernés par ce qui touche dorénavant aux develigieux dédiés aux morts musulmarmns la
cité francaise %Dr Dalil BOUBAKEUR Recteur de I'Institut musulmate la Mosquée de Paris
Président du Conseil francais du culte musulmangar le recteur de la mosquée de LILLE)

lls se disent favorable a I'’étude des pratiqugmasées concrétes des personnes a travers un
dispositif de prise de parole interdisciplinairergerculturel qui permet leur recueil et leur
explicitation pour <€aire disparaitre certains préjugés ou certainesampréhensions face

aux religions »lls restent convaincus que sans échange aveoitggsts et sans éducation

du patient leur apport s'avere peu pérenne. Maiggkgent pas les difficultés rencontrées en
terme d’organisation de travail pour les équipeégremtes< par exemple une revue de

mortalité revisitée sous I'angle de I'éthique etldecompagnement des morts ».

e 5.3.3- La déritualisation de la mort et nouvelles @rspectives
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Comme le disent Hegel ou Lévi-Strauss cité peseRT [82] la mort est ainsi de plus en plus
dé ritualisée. Un lien existe entre le scheme derfert interdite »et I'appauvrissement rituel
gue l'on constate aujourd’hui, chacun nourrissantré méme chez les soignants.

Certains soignants ne réalisentrmuveulent réaliser aucun rituelet ont méme refusé de
participer a I'enquéte jugéetrop intime ».lls se déclaremtmal & I'aiseet « mal placés »
pour juger de ces rites et de ces pratiques, snoktant derriere I'application stricte du
réglementlls considérent alors que ces rituels sont réseiMé sphére privée et ne
concernent que les proches du décédé. Mais iltd&aplus souvent d’'une méconnaissances
des droits je n'ose pas le faire »;« a I’ hopital laicest le droit qui primensu la
méconnaissance des rituets je ne suis pas de cette confession » ; « gtjgér’ai jamais
pratiqué , alors je ne sais pas quoi faire » ;«ritaalité pourrait-elle encore avoir pour des
scientifiques et rationnels comme nous un role ? »

Nous touchons la au c6té paradoxal de I'évolutiemakre rapport a I'expression datime.

Il existe des liens entre tefus du ritualisme etl'intériorisation ou la privatisatiordes
attitudes religieuses. En effet, 'expressior’aéime dans I'espace public passe par des
représentations, des normes sociales qui sont sbakangeantes, brouillant le rapport entre
sphére publique et sphere privée. Un méme phénosgepmduit a I'égard de la mort au
domicile, le domicile domus) délimite un espacprivé et préservén réduisant la sphere de
ceux qu'elle est supposée concerner au cerdés intimes .»On y revendigue en quelque
sorte un droit d'exprimer librement ses affectdees'abstraire des formes socialisées
(ritualisées) de « gestion » de la mort.

Mais aujourd’hui, privée d'ulangage rituel suffisant la mort risque d’étre vécue d'une
maniére plus douloureuse que jamais. Au plaredg=ux sociaux une chose semble
certaine : s'il est vrai que le souci des mortsdatfois un effet et un moyen du sentiment

d'appartenir a uneommunauté familiale les exemples ne manquent paselte captation
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de I'intime ou chacun peut se reconnaitre dans une sortendeeonmun de l'intimité. Les
choses, en vérité, ne sont pas simgléstimité reste une notion complexe qui se construit
comme un espace intérieur mettant en jeu le registrsecret vis —a-vis d’autrui mais aussi
de soi-méme. Elle met en jeu I'individu face anu@éme, aux autres, a I’Autre, en assurant a
la fois une fonction sociale et une fonction psgalei. De fait lanotion de rituel revient sur

le devant de la scéne et I'intérét pour la ritéadicquiére une nouvelle Iégitimité dans la
continuité des soins.

Un certain nombre d’entre nous sommes convainclisfaut développer parallelement aux
modifications juridiques une réflexion sur geatiqgues post-mortem ritualiséesdans une
société frangaise cosmopolite et de plus en plussé®. Nous n’envisageons pas tant le rite
comme solution sociale que comme procédé souroetde questionnement éthique. Il faut
savoir alors accueillir les croyants dans leur i€, leur permettre d’accomplir des rites qui
ont du sens et qui vont les aider. Mais il fautsagavoir accueillir les non-croyants en leur
offrant des rites aussi performatifs et apaisatals pensons que face a I'individualisme
sociétal, au retrait communautaridgeprise en charge du mourirdoit révéler des relations
de solidarité reposant sur I'engagement et I'ingssiment des professionnels de santé [165].
Réfléchir au réle et a la place des soignants ®irdgitutions dans les moments ultimes de la
vie invite a entendre le soin commee « prendre soin »c'est-a-dire la vigilante attention

afin de permettre au malade (et a ses prochesjyant ces derniers moments, de les vivre
dans les conditions physiologiques, psychologigsesiales et spirituelld218]. Il faut
pensetes ritescomme de nouvelles formes d’expression insoup@miugsqu’elles
consistent a s’ouvrir a I’Autre dans son attentpagfois mémes ses espérances les plus

personnelles, sans jugement ou préjugé. Car fecenart nul ne détient en soi une vérité.

Les rituels ont évidemment un réle structurant pourchacun d’entre nous :ils nous

permettent d’avancer dans la vie, de dépasseralanatismes, des douleurs. Pour les
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soignants nous pouvons proposer d’'inventer lewprps rituels pour leur permettre le
cheminement émotionnel qui les aidera a mieux déwgrvécu par rapport a cet événement
significatif de leur histoire personnelle et praiesnelle. lIs libérent surtout de la nécessité
permanente d’un investissement qui ne soit queopagd, c’est-a-dire de la logique

individuelle de cléture sur sa propre identité,glan strict rapport a soi. Celui qui participe a
un rituel n’est pas clos sur soi, il est dans uillatge, dans un tissage de la communauté. [145]
Le fait d’étre dispensé du rapport a soi, ou dunsdie le voir limité, apaise, voire libére. Un
rituel n’est jamais individuel : c’est toujours urencontre entre au moins deux individus qui

cessent alors d’étre « individuels ».
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CONCLUSIONS

La mort a trop souvent été reléguee, évitée, fntéroute et contredit ceux qui estiment
encore tout pouvoir, dans I'exces parfois (obsitmathérapeutique). Pourtant la mort est
inéluctable, force est de constater que malgrpriegres de la médecine on meurt toujours
et si la fin de vie dure plus longtemps aujourd’uiavant le nombre de décés
augmentent .Mais a quoi bon déplorer que nos cquaeains refoulent la mortA suppose
méme que ce déni de la mort soit effectivementaibgpécifique de notre société, qu’est-

gue cela peut bien changer pour les professiomtedlsirgence et de la réanimation ?

Les conditions du mourir interrogent la continuité des soins. Il convieatancevoir les
missions confiées aux professionnels de santé lauddeseul souci de tout mettre en ceuvre
pour guérir [219] La prise en compte de la gloBadit de I'unicité du soin impose une
nouvelle pensée des pratiques, y compris a leuger{aB1] et au-dela de la technicité
déployées par les équipes de réanimation pré latispit .On le constate, le social, les rit

le sacré, les mythes, les religions et la mortgprtique chose en commun.

De tout temps les sociétés et dans toutes legresiface a la mort, les humains ont ressenti
le besoin de renforcer des liens de sociabilitqgudser dans les signegmboliquesque

sont les rites, la tradition et la mémoire colleeti

La mort, qu'on le veuille ou non, reste la plushndaénigme de l'univeesce jour, I'inconn
supréme et on ne familiarise pas avec l'inconny. [R6ur survivre a I'angoisse qu'elle
entretient perpétuellement, les étres humainsriedees'en approcher de différentes fagons
et les rites mortuaires facilitent e passage ».

La ritualité n’est pas une acceptation de la maisra négociation humaine de son refus...
et la seule réponse humaine a la question sanegépe la mort. Les rites mettent en scene

le refus culturel et universel de la mort, en agsde rite a fondamentalement trait a
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l'interdit [80]. La mort seule s'inscrit comme fiit@ pour tous, la mort nous offre une
opportunité de mieux la comprendre et de lui dommevisage, celui de I’Autre [220], plus
humain :« I'expérience d’une rencontre avec I'abime detéaté »[16].Parler de la mort,
c’est la faire vivre, c’est lulonner une réalité, c’est la sortir du grand viéleur parler de |
mort, il faut des signes scientifiques que la médesemble pouvoir donner, mais la
médecine est aussi et avant tout une « scienkleaeme ». Parler des rituels post-mortem
pour les équipes soignantes SMUR c’est admetgedmts de vue et des perspectives
parfois critiques, rebelles ou en marge des recamdatéons des sociétés savantes, loin des
dogmes ou des propositions législatives (jugéealed§ et s'autoriser a penser difmmen
nos pratiques. Lorsque la médecine s’avére sansitgdors de la fin de vie, c’eatvoir une
approche moins médicalisées plus ouverte a laxiéfiespirituelle et aux autres conceptis
du monde [8]« Il s’agit alors de reconnaitre des figures ddtEaité par lesquels I'autre
reste a la fois semblable et proche tout en étadicalemenétranger dans le mystére de
différence »221].

Mais les choses se compliquent avecslagations d’inter culturalité que nous connaissons
bien et que nous rencontrons de plus en plus sbavetomicile. Dans ces conditions, la
conception que I'on peut avoir del#cité « classique, a la francgaise eglle qui est
constitutive de notre ciment social en France, sleffacer devant une préoccupation
d’humanisme. C’est surement faute d’oser poseaguestions que nait I'incertitude et, par

la —méme l'inquiétude. C’est cette incertitude n®ui ouvre la porte Béthique des soins
et qui en convoquant tous les citoyens, pourraiens empécher d’accepter ou d’ignorer des
pratiques (parfois discutables), mais qui n'en g@® moins d’'un usage quotidien en
médecine [22]. Au-dela d’'une démarche médicaaiit toujours de concevoir le soin

commeune médiationvouée a la cause supérieure de la personne [165].
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Il faut souhaiter que pour les soignants I'habitddesoir mourir n’endorme jamais totalement
la vigilance et ne dégéneére en routine. Nous staegue les soignant en acceptant la mort
comme un événement singulier pour les proches damhaque situation 'accompagnement
le plus propice et le mieux adapté pour traitanéat et le mort. Faisons appel a notre bon
sens, sans prosélytisme, aucun soignant ne paumairsreprocher une telle aide a un patient
« qui se meurt et a sa famille endeuillée [29].

Une culture s’élabore depuis la relation de I'utaatre, d’'un écart [80]. Il faut alors se
montrer curieux de I'Autre et inventif [93] car cam le dit Marc Augé sinor Faute de
penser I'’Autre , on construit I'étranger[222 ].Les soignants s’intéegrent dans une so@gté
sont« présent dans leur mondeils n’accomplissent pas qu’ un travail, ils fgmeuve d’'une
authentique prise de conscience professionnelle tpansformer des activités humaines en un
peu de transcendance [31, 223]. Ainsi chaque sotgitnnera du sens a son acte de soin au-
dela de la Mort dont il faudra toujours s’accomngte s’avoisiner xMontaigne cité par
BRUCKNER) [57, 103].« Les rites funéraires appellent & une efficaciiéteggnt tout autant a

des considérations techniques que symboliques sequesure a leur capacité de répondre a
la quéte de sens et a restructurer le tissu sapiakest menacé avec la rupture causée par la
mort »[5, 93]. A l'issue de cette étude nous restongriptes dans les capacités humaines
d’adaptation et d’invention de nouvelles fagcdesvivre et de mourir ensemblequi ne
négligent plus la primauté symbolique des ritessdaitresociété laique.Une telle approche
s’avere indispensable au moment ou la sociétédisagemble morcelée, parfois divisée
mais est aussi plus que jamais atterdives enjeuxcompris dans leurs dimensions humaines
et politiques. Lanort peut étre 'occasion de créer des conditions dieneontre

authentique qui ne relévent pas d’'un devoir, d’une loi maisré éthique (au-dela du droit)

de la responsabilitéde chacun et de tous. Avec I'éveil dedaponsabilité éthique e

soignant doit mettre en place une série d’acteg efécisions qui ont pour viséeblien
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singulier de chaque patient en lien avec des normes soeiatesturelles données. Le
soignant doit faire le meilleur choix possible pehaque patient, il doit faire preuve de
sagesse pratique et de prud€i2@d] au sens Aristotélicienk La sagesse pratique incarne
I'aptitude du soignant a trouver la norme juste dame situation singuliere.[215]. Au
cceur d’'undaicité bien vécuene peut-on pas reconnaitre aussi quhatigion — quand elle
se montre fidéle a ces sources peut beaucoup sevardtreattention spirituelle etapaiser
bien des souffrances [153]Pnous faut sans doute dans le contexte frangaisbréfléchir a
d’autres voies dans une recherche de cohérencespolager la souffrance. Les exigences
relatives a ldaicité de I'Etat et & laneutralité des services publics ne doivent pas conduire &
la négation de la liberté de conscienadont les agents publics peuvent se prévaloir. Les
soignants ne doivent pas appliquer uaesion étriquée de la laicitéui nieraittoute
spiritualité car ce besoin existe en particuliersttaation de détresseou il peut largement
s’exprimer.

La plupart des médecins et paramédicaux francaist famais eu I'occasion de bénéficier
d’'un enseignement sur les aspects éthiques et philosaprésde la mort durant leur cursus
[16]. Alors il est urgent de former les personnels sangs dans les « Ecoles et les
universités » de la République [225] et proposersaignants des matériaux de réflexion
pour appréhendealmort « intime » dans la force de sa dimension humaine et existientie
[226, 227]. Nous proposons de développeréthaue de I'intime [126], pour trouver la
juste distance dans cette intimité partagée [228teueillir I’ Autre nécessairement en
résonnance avec la sienne, y compris dans sa’pandmmhu. C’est a cette condition que la
sérénité, la décence, la pudeur et la compétenmogetteont a chacun de vivre sa finitude,
épreuve supréme de la sollicitude et de I'engagédensoignants a I'heure dwgrand

passage »

190



BIBLIOGRAPHIE

1-GoRER G. Ni Pleurs, ni couronnes précédeé de pornographlia chort; Paris : Epel ; 1995
2-ARIES P. L’homme devant la mort- vol. 2 La mort ensauvadiejs : Le Seuil ; 1977
3-HIRscH E. Ethique, médecine et société. Comprendre, réfieabir. Paris: Vuibert, Coll.
Espace Ethique ; 2007.

4-HERTZ R, Contribution a une étude sur la représentatidieatore de la mort (1907) In
Sociologie religieuse et folklore, Paris : PUF, Q9{F.1-83

5-BussIERES L Evolution des rites funéraires et du rapport @adat

dans la perspective des sciences humaines etefldlese de Doctorat d Université en
Sciences Humaines] Sudbury, Ontario : Universitéreatienne ; 2009

6-BACQUE MF. Apprivoiser la mort. Paris : Odile Jacob ; 2003

7-BAUDRY P. et JEUDY HP. Le deuil impossible, Paris : Eshel;2001

8- LALANDE F, VEBER O, ( membres de Inspection Générale des Affaires Bsc{dGAS). La
mort a I'hdpital,(Tome 1), Paris: La documentaticancaise ; 2009. Rapport N°RM 2009-
124P [En ligne] Novembre 2009, t.1 [Consulté |€1222015] Disponible sur internet

http://www.ladocumentationfrancaise.fr/var/storaagports-publics/104000037.pdf

9-LIPOVETSKY G, L’Ere du vide, essai sur l'individualisme contermga. Paris : Gallimard,
Coll Folio/ Essais ;1983

10-CeRTEAU (DE).M. L'innommable: mourir In ERTEAU (DE). M. L'invention du quotidien,
| :Arts de faire, Paris : Gallimard, Coll. Folio&zss : 1980

11-GAGNON s.Mourir, hier et aujourd’hui. De la mort chrétienti@ns la campagne

québécoise au XlIXsiécle a la mort technicisée dans la cité sans.Deébec : PUL ; 1987

191



12-MOLINIE M Soigner les Morts pour guérir les vivants. Patiss empécheurs de tourner
en rond ; 2006

13-SMMEL G, Métaphysique de la mort In La Tragédie de lauwcalfintroduction de
Vladimir Jankélévitch), Paris : Rivages ; 1988 711182

14-JAVEAU C . Mourir. Bruxelles : Les Epéronniers ; 1988

15-BAUDRY P..La mise en scene de l'invisible, Frontieres.199&(h10(2): 7-10.

16-LE Coz p. Le médecin et la mort Approche éthique et phipbsgue Paris : Vuibert ; 2006
17-DuMONT L Essais sur l'individualisme. Une perspective amnbtogique sur I'idéologie
moderne. Paris : Le Seuil ; 1983

18-BURTSCHER A. La sémantique de la mort et des funérailles ga $gmbolique de nos
ancétres. Etudes sur la mort. 2012 (140): 41-54

19-MeTRAUX JC, Deuils Collectifs et Création Sociale. Paris, lispdte ; 2004

20-HEROUET R Rites et rituels funéraires: Fonctions, Objectfénéfices. Généasens [en
ligne], Mars 2013 [Consulté le 13/11/ 2015]. Disjtda sur internet

http://www.geneasens.com/dictionnaire/rites etetgufunéraires.html

21-PATE Le soignant et la mort s’habituer a ce dont il a'gulle habitude. INGIEPENSF,

Les soignants et la mort. Toulouse, Erés, 2013p-1D5

22-GRUAT R et GRUAT A Peut-on définir la mort. In : IHSHE (Ed.). Ethique, médecine et
société. Comprendre, réfléchir, décider. Parisb¥tt Coll. Espace Ethique 2007. P.167-179
23-THOMAS LV. La mort aujourd'hui : de I'esquive au discounsvemu. Religiologiques,
1991(automne), 4, p. 1-32

24-RIVIER E, HONGLER T, SUDER C. Spiritualité en soins palliatifs Guide des soins
palliatifs du médecin vaudois. 2008 (5): 1-28. [€dlté le 12 /11/2015] Disponible sur

internet www.svmed.ch/wp-content/.../08/GSP-5 2008 Spirtéaldf

25-THOMAS LV, Rites de mort. Pour la paix des vivants. Parisyafd ; 1985

192



26- GAuDIN P. La mort. Ce gqu’en disent les religions, Ivry-Seine : Les éditions de
I'Atelier ; 2001,

27-BioT c Avant, au moment et aprés la mort, des rites pgaar faire ? Soins Gérontologie.
2006 ; 62:18-20

28-LEVY | Les soignants face aux décés. Pour une meillgise @n charge du défunt Paris :
ESTEM ; 2009

29-Bajus F La connaissance des rites mortuaires en servicesiae : un enjeu éthique.
Ethique et santé 2006 (4): 214-20

30-ROGERS c Le développement de la personné‘é”.eéd.Paris : Dunod ; 2005
31-BAacQuE MF Rites de soins en fin de vie. In Hirsch E ( EdjsFde vie, éthique et
société.Toulouse : Erés; 2014.p.468-476.

32-THoMAs LV . La mort. 5™ ed Paris : PUF ,Coll « Que Sais-je » ;2003

33-OBSERVATOIRE DE LA LAICITE [Consulté le 03/01/ 2016]
Guide Laicité et Gestion Du Fait Religieux Dans Les
Etablissements Publics de Santé [ En ligne] Didgersur

http://fr.scribd.com/doc/299538332/Guide-LaiciteEtstion-

Du-Fait-Religieux-Dans-Les-Etablissements-PubliesSéinte

34-VALETTE P Ethique de l'urgence, urgence de I'éthique .P&idF ; 2013

35-MORIN E, L’homme et la mort. 2"®ed Paris : Le Seuil ; 1976

36- MOHEN JP. Le propre de I'espece humaine. Rites funérairelestination du cadavre
dans la préhistoire et les traditions anciennesLENOIRF et (de) DNNAC JP (dir.), La mort
et 'immortalité. Encyclopédie de la mort et desyances. Paris : Bayard, 2004
37-DoRTIER JF. L’homme, cet étrange animal aux origines du langdgéda culture et de la

pensée, Auxerre : Sciences Humaines Editions ;,2004

193



38-VALLET 0, Une autre histoire des religions.(t.1). L’héritafges religions premieres. Paris :
Gallimard, 1999

39- BAUDRY P Paradoxes contemporains. Nouveaux rapports amogigues a la mort. In
LENOIR Fet TONNAC JHde) (dir.), La mort et I'immortalité. Encyclopédies savoirs et des
croyances, Paris, Bayard, 2004,

40-VOLANT E. La religion et la mort. In AROUCHEJM et MENARD G(dir.). L'étude de la
religion au Québec. Bilan et prospective, QuédedL-Corporation canadienne des sciences
religieuses, 2001

41-ARANOS | Le médecin devant la mort, Paris: Derclée den Berpu1983

42-BAUDRY P, HIGGINS RW, RICOT J. Le Mourant. Nantes : M — Editer ; 2006

43 — ANDRONIKOF M , DAUXOIS J, Médecins aux urgences. Paris : Du Rocher; 2005

44- VIDAL F Les sciences de I'ame, X34XVIII € siécle. Paris : Honoré Champion ; 2006
45-LE BRETON D. La chair a vif. De la legcon d’anatomie aux greffiéarganes. Paris :

Métailié ; 2008

46- AGENCE DE LA BIOMEDECINE Recommandations Formalisées d'Experts sur le
prélevement et la greffe a partir de Donneur Vijantigne] Medi-text2009 [Consulté le

12/03/ 2015] Disponible sur internettp://www.agence-biomedecine.fr/Recommandations-d-

experts

47-CAROL A, Les médecins et la mort. XBX° siécle. Paris : Flammarion, 2004
48-ReyY A (dir.), Dictionnaire historique de la langue francaisei?.a_e Robert, 1998
49-GADAMER H . Philosophie de la Santé. Paris : Grasset ; 1998

50-ZIEGLER J. Les vivants et la mort, essai de sociologie.Pdre Seuil ; 1975
51-SHEWMON DA, The dead donor rule : lesson from linguisticenKnst Ethics J, 2004; 14

(3): 277-300.

194



52-LECLERC COMTE DE BUFFON 1749-1788 Histoire naturelle, générale et partizalit. 2

[Consulté le 13/04/206]. Disponible suitp://www.buffon.cnrs.fr/

53-LEPRESLE E SAMU-SMUR Urgence de réanimer, limites d’'une réaetion .In : HRSCH

E Fins de vie , éthique et société. Toulouse : Ex@%4

54- LE BRETON D. Anthropologie du corps et modernité. Paris :PO®&ll.Quadrige; 2008.
55-FReUD S (1925) Die Verneinung GW XIV- 11-15 tr.fr La némat. In Résultats, Idées,
Problémes, t. 11(1921-1938), Paris ; 1985 135-139

56-THOMAS LV Anthropologie de la Mort. Paris : Payot ; 1975

57-BRUCKER P L'Euphorie perpétuelle, essai sur le devoir dehsam. Paris: Grasset ; 2000
58-S0LINAS PG La famille. In .Braudel [ETG.DuBY G ( DIR) La Méditerranée, les Hommes
et I'Héritage, Paris : Champs Flammarion;1986

59-VIGARELLO G Le sentiment de soi. Histoire de la perceptiomaips XVF- XX° siecle
Paris : Le Seuil , Coll UH ; 2014

60-PENNEC S, MONNIER A, PONTONE S, AUBRY R Les décisions médicales en fin de vie en
France Population et société [En ligne]. Novemi@x&22 N°494 : 1-4 [Consulté le 14 /02/

2016] Disponible sunttps://www.ined.fr/fr/publications/population-etsetes/decisions-

medicales-fin-vie-france

61-VINET-COUCHEVELLOU M Déces, désubjectivation, démentification subjectiv
confrontations a la mort et recours. In Schepebsg-Soignants et la mort.Toulouse : Erés ;
2013: 137-149

62-BUNGENER M, DEMAGNY L, LETOURMY A .La prise en charge du cancer : quel partage
des rbles entre médecine générale et médecineakpéei? Pratiques et organisations des
soins ,2009 , 40(3): 191-196

63-KANT E Réponse a la question : Qu’est-ce que les Lumiérgdeuvres philosophiques

t :ll, Paris : Gallimard, Coll.Bibl.de la Pléiade ; 1985

195



64-HIRSCH E Apprendre a mourir, Paris :Grasset ;2008

65-HEIDEGGER M Etre et Temps. Paris : Authentica ;1985

66-L'urgence et la mort Journées Scientifigues de SAMU de France, Lillles2

Paris :SFEM ; 2006

67-KENTHIS -BARNES N, VALY J. Les soignants et la mort en réanimation. In Sahepe
Les soignants et la mort. Toulouse : Erés ; 201381

68-KENTISH-BARTES N, Mourir a I' Hopital, Paris : Le Seuil, 2008

69-CRETIN E Ni mort, Ni vivante, les soignants face a la persoan état végétatif chronique
et sa famille. In SBHEPENSF Les soignants et la mort. Toulouse : Eres ; 2033-45
70-HAMRAOUI E , 2009 « La mise en avant du critere cérébral dedd un changement de
paradigme. Champs psychosomatique2009 ;55 : 139-144

71-MARIN | Allez donc mourir ailleurs: le médecin, I'hépitat la mort Paris : Buchet /
Chastel ; 2004

72-ENGELHART JUNIOR T. The Foundations of Bioethic. 2th ed.New York . Qxif
University Press; 2002:

73-JANKELEVITCHV La mort. Paris : Champs Flammarion ; 1977

74-VOLANT E . Jeux mortels et enjeux éthiques. Chicoutimi :S#piel 992

75-ARMSTRONG K, Une bréve histoire des mythes,. Montréal. Bo@l Les mythes
revisitées ; 2005

76-OTTE M. Préhistoire des religions, Paris : Masson, 1993

77-ANATI E, La religion des origines. Paris : Hachette Littéra ;2004

78-LARDELLIER P, Théorie du lien rituel. Anthropologie et Commurnioa. Paris :
Lharmattan ; 2003

79-BACQUE MF .Vers une mondialisation des rites funéraires. Etsie la mort,2002,121 :
85-95

196



80-BAUDRY P. La place des morts. Enjeux et rites [1999] PZTEEd. Paris : L’harmattan ,
2006

81-HocaAarRT M Au commencement était le rite. De l'origine desiétés humaines, Paris: La
Découverte ; 2005

82-ALBERT JP. Les rites funéraires. Approches anthropologiqgles.cahiers de la faculté de
théologie, 1999, 4: 141-152

83- LELOUP JY etHENNEZEL M, L'art de mourir. Traditions religieuses et spialité
humaniste face a la mort. Paris: Pocket ;1997

84-TURNER V .From Ritual to Theatre :The Human seriousnessayf iNew York,
Performing Arts Journal Publications; 1982

85-JEFFREY D, Eloge des rituels.Laval : PUL , 2003

86-MAISONNEUVE J. Les conduites rituelles®8°ed. Paris : PUF ; 1999

87-JONCHERAY J Rites et construction de l'identité : des ritepdssage aux rites
d'interaction et aux grands rites collectifs séasliIn KAEMPFB (dir.), Rites et ritualités.
Paris: CERF, Lumen Vitae et Novalis; 2000

88-AULNIERS (DES) L. Itinérances de la maladie grave. Le temps des demy&aris :
L’'Harmattan, 1997,

89-URBAIN JD. L’Archipel des morts. Le sentiment de la mort stdérives de la mémoire
dans les cimetiéres d’Occidemaris :Pion;1989.

90-RWVIERE EC , Les rites profanes, Paris : PUF ; 1995

91-SEGALEN M, Rites et rituels contemporains. Paris :Nathar0819

92-HaNus M. Paroles, pratiques, rites et rituels Etudes sorde-Thanatologie ;1998.
Bulletin N°114 : 5-16

93-GRAND —SEBILLE C . Des rites pour se situer. InR$HE Fins de vie Ethique et

Société.Toulouse : Eres ;2014, p. 460-468

197



94- BOURDIEU P « Les rites comme actes d’institutions », les Acte la recherche en
Sciences sociales.19823 (1) : 58-63.

95- ERNY P, Rites de passage : d’ailleurs, ici, pour aillediculouse :Erés ; 1994.
96-AULNIERS (DES) L, THOMAS LV .Une bréche a colmater. Ruptures entre la vie etdrt
ettentatives d’intégration . In Dufresne J (dicg,chant du cygne. Mourir aujourd’hui,
Montréal : du Méridien;1992

97-VAN GENNEP A . Le folklore francais. Du berceau a la tombe. PaRsbert Laffont, 1999
98-BACQUE MF. Introduction. Retrouver I'émotion. InlBQUE MF (dir) Mourir aujourd’hui
les nouveaux rites funéraires. Paris : Odile Jad®97

99-LE GRAND-SEBILLE C , ZONABEND. F. Mort et Hospitalité In MNTANDON A (dir )

Miroirs de I'hospitalié.Paris : Bayard ;2004

100-BARREAU H L’épistémologie. Paris : PUF, Que sais-je ?; 2010

101-ALBERT JP,LLORCA M Les servantes du seigneur. L'abeille et ses ceumeewin, 1988,
10: 23-36.

102-REMOND R, Religion et Société en Europe : La sécularisaiax XIX® et XX° siécles
1780-2000, Paris : Seuil, 2001.

103-MicHAUD NERARD F, Laicité et rites funéraires Etudes sur la mofit4Zp (146) : 69-83.
104-PouLAT E Notre Laicité ou les religions dans I'espace puBlris : DDB ;2015.

105-DorD 0, La Laicité dans tous ses états. Paris : Moastien ; 2010

106- MicHAUD NERARD F. La révolution de la mort Paris :Vuibert ;2007
107-OBSERVATOIRE DE LA LAICITE Les fondamentaux sur la laicité et les colledtwit
territoriales Rapport 2014-2015 [En ligne] Mai 2022-107[consulté le 12 /4 :2016]

Disponible sumwww.cnfpt.fr/sites/default/files/livret_laicite v&pn_numerique.pdf

108- MACHELON JP :MARION L, BoTBOL LALOU L ,CHOUCROY C, COLOSIMO JF,

GAUDEMET Y, et al. ( membres de la mission) Rapport de la Casionm de Réflexion

198



Juridigue sur les relations des cultes avec les@mipublics Paris, La documentation
francaise 2006 [ en ligne] septembre 2006 [ Coadalt2/02/2016] disponible sur

www.ladocumentationfrancaise.fr/var/storage/rappprtblics/064000727.pdf

109- DELAHAYE C . La laicité a I'hopital Paris : Parole et Silen2é14

110-CHICHE P., La charte du 2 mai 2006 relative a la personneitalisée. Bulletin

Juridique de la santé publigque, 2006.

111 DLEYMANI D . Entre diversité et laicité: L'expression du faligieux a I'népital[En ligne]
Juin 2014 [Consulté le 17/12/ 2015]

Disponiblehttp://www.metiseurope.eu/entre-diversite-et-la-diexpression-du-fait-

religieux-lI-hopital fr 70 art 29926.ht

112-Levy | Croyanceset Laicité — Guides pratique des cultures et diégions. Leurs

impacts sur la société francaise, ses institutsmesales et hospitalieres Paris : ESTEM, 2002

113-De KETELE JM, ROEGIERS X, Méthodologie du recueil d’'informations. Fondensetés
meéthodes d’observations, de questionnaires, dlirees et d’études de documents. Méthodes
en sciences humaines, &l Paris : De Boeck Université ; 1996

114- B.ANCHET A, GOTMAN A . L'enquéte et ses méthodes. L'entretien. Pari$iaNa
Universite, 1992.

115-SNGLY (DE) F. L’enquéte et ses méthodes :Le questionnaire. PArimand Colin ; 2012.

116-Levy I, CADIOU L Le guide des acteurs d’'urgence face aux pratiquiasrelles et
religieuses Noisy — le — Grand : SETES ; 2013

117-Levy | Pour comprendre les pratiques religieuses des jdéfs chrétiens et des
musulmans, 2*°ed, Paris : Presses de la Renaissances, 2010

118-Levy | Guide des rites, cultures et croyances a l'usagesdignants. Paris: De Boeck

ESTEM, 2013

199



119-SHARKEN, SIMON J. « How to conduct a focus group », Los Angeles, Ghants
Manship Center Magazine, 2003; 9: 1-10 [ Cons@t21/11/2015][En ligne] Disponible sur

https://www.tgci.com/podcasts/how-conduct-focustgrgudith-sharken-simon

120KRUEGER RA CASEY MA. Focus groups : a practical guide for appliedaese 3rd

edition. Thousand Oaks-London-New Delhi : Sageipabbns, 2000 : 125-55 ; 195-206.

121-KITZINGER J . Qualitative research: Introducing Focus groups. B9I95; 311 : 299-302
122-MAYs N, POPE c. Qualitative research: rigor and qualitative reseaBMJ 1995 ; 311 :
109-12

123-Quivy R, VAN CAMPENHOUDT, L. Manuel de recherche en sciences sociales. Paris :
Dunod , 1995

125-NONINIS —VIGILANTE S. Les intolérables des politigues mortuaires moekerhe corps
entre religion idéologie et hygiéne, en Francengtalie, XIX-XX M siecles. In BURDELAIS
P, FassIND, Les constructions des intolérables. Etude dramtblogie et d’histoire sur les
frontiéres de I'espace moral, Paris :La découve@®e5: 131-164

126-DURIF —VAREMBONT JP. L’ intimité entre secrets et dévoilement Cahiexzddychologie
clinique.2009/1 (32): 57-73

127-NoNIS-VIGILANTE S Les sources de la plainte pour une histoire dgsarés médecins-
malades. France XfXXX ®siécle . In ©SMACINI G VIGARELLO G (dir).Il medico di fronte
alla morte (secoli XVI-XXI), Milan : Mondatori, 2@L: 131-158 :

128- GopeAU E. Du cadavre au macchabée, I'apprentissage symileatigs étudiants en
médecine Rev Prat ,2009, 59 : 876-881

129-GRAND-SEBILLE C Silences, conflits et coopération, les professismuoonfrontés a la
mort des grands adolescents et jeunes adultemid?seconstats. In Shepens F Les soignants

et la mort.Toulouse : Erés ; 2013: 197-213

200



130- QUERRA GOMES PEREIRA MH Du « Sale boulot » au « bel ouvrage » : activilgs
soins et confrontation a la mort lciEPENSF Les soignants et la mort Toulouse : Ereés,
2013 : 227-240

131-BMMANUELLIJ . La médecine d’'urgence. Paris : Gallimard, 1996

132- ANKELEVITCH Y .Penser la Mort , Paris : Liana Levi, 1994

133- ROTHMAN C, EVRARD D La mort aux urgences. JEUR, 2005, 18: 3-9

134-S4HEPENS F. Nous, on n’ a pas de probleme avec la mort Irefehs F Les soignants et
la mort. Toulouse , Eres ; 2010 : 213 -227

135-L’OBSERVATOIRE NATIONAL DE LA FIN DE VIE (ONFV) Rapport Fin de vie a domicile-
Vivre la fin de vie chez soi [ En ligne] Mars 20Consulté le 13/12/2016]. Disponible sur

http://www.onfv.org/rapport-2012-la-fin-de-vie-afudcile/

136-Ko w, BECCARO M, MICCINESI G, VAN CASTEREN V, DONKER GA, ONWUTEAKA -
PHILIPSEN B et al . Awareness of General Practitioners concerningearapatients’
preferences for place of death: Evidence from twropean countriegur J Cance?013;
49(8):1967-74.

137-GOMES B, HIGGINSON |J, CALANZANI N , COHEN J, DELIENS L, DAVESON BA et al

Preferences for place of death if faced with adedreancer: a population survey in England,
Flanders, Germany, Italy, the Netherlands, PortagdlSpain. Ann Oncol. 2012; 23(8):2006-

15.

138-S/IRI' S, VAN HEERDEN PV. Discussing End-of-Life Decisions in the ICU—Are We
Doing Our Best?: Crit Care Med 2014;42:1560-1

139-Duaoul E, Approche de la culture du domicile Gérontologisaiété. 2011, 136 : 77- 90
140-BarrRIE J., CAMPBELL J ., ROss ¢, Preferred place of death, Palliative Care Audii8)

Lanarkshire, Rapport Octobre 2010[Consulté le 22/B6]. Disponible sur

201



http://www.nhslanarkshire.org.uk/Services/Pallia@are/Documents/PPC%20Audit%20Fina

L.pd

141-MoReAU s, La démarche palliative est —elle compatible dveématologie clinique ?
[Master Ethique, Science, Santé et Société, Esgthogue AP-HP]. Paris : Université Paris
Xl, 2010

142- RREUD s. Essais de psychanalyse [1915], Paris, Coll lagbtbliotheque Payot ; 2010
143-JoBIN G Des religions a la spiritualité. Une approche kédinale du religieux dans
I'ndpital., Bruxelles : Lumen Vitae Coll soins egirgualité 2012 Consulté le 03/03/

2016Disponible suhttp://www.lumenvitae.be/index.php/editions/pasi@isoins-

spiritualites/des-religions-a-la-spiritualite-unepaoche-biomedicale-du-religieux-dans-I-

hopital-detail.

144-VoveELLE M . La mort et I' Occident de 1300 a nos jours, Pa@sllimard ;1983

145-ILDEFONSE F. Il y a des dieux. Paris : PUF, 2012,

146-NoTo- MIGLIORINO RE L’infirmier face a la détresse spirituelle du eati ; outils pour
un accompagnement réussi Issy —les-Moulinaux vigs®élasson, 2014

147-ECKHARD F ,Peut-on quantifier la spiritualité ? Un regard dreeRhin a propos de
I'actuelle discussion francaise sur la place dutsiel en psycho-oncologie . Rev Francoph
Psycho-Oncol 2006, 6:160-164

148-FROMAGET M Dix essais sur la conception anthropologique psaime, esprit »,
Paris : L'Harmattan, 2000

149-SMARD N ., « Spiritualité et santé », Reflets : revue d’iméztion sociale et
communautaire, 2006;12(1): 107-126

150-NIXON A ET NARAYANASAMY A . The Spiritual Needs of Neuro-oncology Patiendsnfr

Patients’ Perspective. J Clin Nur, 2010. Aug 19-16%2259-370.

202



151-RujoL N Spiritualité et Cancérologie : Enjeux éthiquesmstémologiques d’'une
intégration.[These de Doctorat d’Université Sciende la Vie et de la Santé- Ethique
médicale Laval Université Laval, 2014

152-KOHLER C. « Le diagnostic infirmier de “détresse spiritugligne réévaluation
nécessaire ». Recherche en soins infirmiers, 26078 19.

153-ViLLERS (DE) G Attention Spirituelle In Hirsch E. Fins de viehigfue et société
Toulouse :Eres2014: 476-483

154-MOADELA, MORGAN C, FATONE A, GRENNAN J, CARTER J, LARUFFA G et al, « Seeking
Meaning and Hope : Self-reported Spiritual and texisal Needs Among an Ethnically-
Diverse Cancer Patient Population », Psycho-Ongol®§9; 8: 378-385.

155-DAALEMAN TP , NEASE DE. « Patient Attitudes Regarding Physician InquitpiSpiritual
and Religious Issues », J Fam Pract. 1994; 39:586-5

156-KING DE, BuscHwiICK B. « Beliefs and Attitudes of Hospitalized Patiesit®ut Faith
Healing and Prayer », J Fam Pract. 1994;39: 349-352

157-BHMAN JW, OTT BB, SHORT TH, CIAMPA RC , HANSEN-FLASCHEN J « Do Patients Want
Physicians to Inquire About Their Spiritual or Rydus Beliefs If They Become Gravely Il ?
» Arch Intern Med, 1999; 159 (15): 1803-6

158-REED PG, « Preferences for Spirituality Related Nursingetaentions Among
Terminally Il and Non terminally Il Hospitalizeddults and Well Adults », Applied Nursing
Research,1991, 4: 122-129

159-PRGAMENT KI , “The Psychology of Religion and Spirituality? Yasd No”, Int J
Psychol Relig, 1999; 9 (1) : 3-16

160-BouRDIN D La psychanalyse de Freud a aujourd’hui. Rosny-8mis- Breal ; 2013
161-RujoL N, JOBIN G, BELOUCIF s. Quelle place pour la spiritualité

dans le soin Esprit, juin 2014,405, 75-89

203



162-HENDERSON V. La nature des soins infirmiers (traditne Principles and Practice of
Nursingde 1994), Paris : InterEditions ; 1994

163-BoGGIO V. « “Médecine et religions" : un enseignement optiel a la Faculté de
médecine de Dijon », Laénnec, 2012 : 339-49.

164-FRIcK E, RIEDNER RC , FEGG M, HAUF S, BORASIO GD. A clinical interview assessing
cancer patients’ spiritual needs and preferences Blancer Care2006; 15(3): 238-43
165-HRscH E, Apprendre a mourir, Paris : Grasset, 2008

166-MENDES IAC. TREVIZAN MA , FERRAZ C. There-humanization of the executive nurse's
job: a focus on the spiritual dimension. Rev. LatAm. Enfermagem,. 2002; 10 (3):401-407.
167-BH.IADE M , le Sacré et le Profane, Paris : Gallimard ; 1965

168- BATAILLE G . L’érotisme (1957), Paris : UGE ; 1965

169-BAuDOIN JL , BLONDEAU D Ethique de la mort et droit a la mort, Paris : PU#93

170-Baup Jp L’affaire de la main volée, Paris : Le Seuil ; 399

171-THOMAS LV « Le sacré et la mort » InEs J( dir.), Traité d’anthropologie du sacré Paris,
Louvain-la-Neuve, Desclée Gedit, 1992,

172-THOMAS LV Le Cadavre,Bruxelles : Complexe ; 1980

173-GoDEAU E « Dans un amphithéatre fréquentation des morts ldaiormation des
médecins »Terrain [En ligne], 20 | mars 1993 [consulté le 30/05/20DB$ponible sur

http://terrain.revues.org/3060 ;

174-BAccA F. 2002.Humour et éthique de vie dans les équipe®ids : pneumonie,
réanimationsamu. Parcours ethnologique en milieu hospitatiemmoresques 2002,16, :
109-1109.

175-DeJouRrs c. Travail, usure mentale . Paris: Bayard ,2000

176-DeJours c. Soufrance en France. Paris. Le seuil, 2000

177-PaILLET A Sauver la vie, donner la mort, Paris : La disp20€7

204



178-MENORET M, Les temps du cancer. Paris : Les bords de 12@Qi/

179-CAarRPOT L, VEGA A; « Mourir & I'hépital : quelques représentaticagturelles » ,
Mouvements, 2001, 15-16 (3) : 145- 52

180-HEPENS F « Le bon soignant en soins palliatifs et les diéfins du patient »In
CRIGNON DEOLIVEIRA C, GAILLE M (dir.) Qu'est-ce qu'un bon patient ? Qu'est-cemgbn
médecin Réflexions critiques, analyses en contexte et petsges historiques Paris, Séli
Arslan, 2010 : 157-167.

181- Collectif HRscH E (dir). Face aux fins de vie et a la mort : Ethique, &écipratiques
professionnelles.®¥®ed. Paris : Vuibert, 2009

182-THOMAS LV . « Legon pour I'Occident : ritualité du chagrindel deuil en Afrique ». In T.
Nathan et Coll., Rituels de deuil, travail de deRihdne-Alpes : La Pensée sauvage, 1995.
183- ALBY N « Psychologie de I'enfant leucémique et de sa famiLa Presse médicale,
1983, 12 :2503

184- Assez N, QUIEVRE C, POKLADNIK K , HUBERT H, WIEL E, ROSENSTRAUCH C.

L’annonce de la Mort : une épreuve difficile poes jeunes médecins Enquéte auprés de 42

internes et médecins “juniors » Ann Fr Med urgez@g2 ;2 : 9-18

185-ESCHEWEGE F La signification d’'une annonce. Ink$cH e (dir) La relation médecin-
malade face aux exigences de I'informations, «xdgwoir de nouvelles formes de
meédiations »,Paris : Doin/ Asistance publique —itkx de Paris, 1999

186-LABORIE JM, HAEGEL A, CARLI P L’annonce a la famille d’'un déces dans le conteete
urgences hospitaliéres et pré-hospitalieres JEQOB2;215: 5-14

187-HEAGY JM, ANDRONIKOF M , THIEL MJ , SIMON J, BICHET - BEUNAICHET MB , BOUVIER

AM et al. Ethique et urgences. Réflexions et recommandatieria Société Francophone de

Médecine d’Urgence. JEUR, 2003, 16:106-120

205



188-ISERSON Kv. The gravest words: sudden-death notificationseandrgency care. Ann

Emerg Med, 2000 ; 36:75-77

189-PULME D, Les gens du riz, Paris : Plon, 1970

190-LAUTRETTE A, DARMON M, MEGARBANE B JOLY LM , CHEVRET S, ADRIE C et al. A
communication strategy and brochure for relativiggsadients dying in the ICU. N Engl J Med,
2007; 356: 469-78

191-ArISTOTE Ethique a Nicomaque, Paris : Flammarion, 1992

192-ERNOULT A, LE GRAND SEBILLE C . Parents de grands adolescents et de jeunessadulte
hospitalisés en psychiatrie, FASM, FDF[ En ligridpi 2010 [ Consulté le

10 :10 :2015]Disponible surttp://www.croixmarine.com

193-BAUDRY P. Les enjeux de la scene du mourir. IMEASEN JG HERVIEU-LEGER D HIRSCH
E Qu’est-ce que mourir ? Paris : Le pommier ; 2Q11t-120

194-CAsTRA M. Bien mourir. Sociologie des soins palliatifs. BarPUF, 2003
195-LiBouBAN C. Un aspect nouveau de la charge de travail : «dagehpsychique» In
DEJOURS GVEIL C, WISNERA, Psychopathologie du travail, Paris, Entreprieeldine ;1985 :
76-80

196-DURIF-VAREMBONT JP. La proximité : une éthique de l'intime. Le Divan
Familial.2003 ;11: 191-201

197-ANTELME R, L’espéce humaine, Paris : Gallimard, 2003

198-DeSCARTES R. Traité de ’homme In Oeuvres et Lettres, PaBsloux A La PléidadeN°®
40, 1937

199-CFFRAY DE LA METTRIE J, L’homme-machine, Paris : Denoél/Gonthier, 1981
200-VERSPIEREN P Face a celui qui meurt. Euthanasie, acharnemérdbutique,

accompagnement. Temps et Contretemps.Paris : BadelBrouwer ;1984

206



201-HIGGINS RW « Le sujet mourant, questions pour la psychanalysenort en état
d'exception », lha psychanalyse, encorgToulouse : Erés, «Hors collection», 2006 : 411-
420

202-BALBONI MJ, SULLIVAN A, ENZINGER AC, EPSTEIN-PETERSON zD, TSENG YD,MITCHELL

C et al Nurse and physician barriers to spiritual carevigion at the end of life. J PS M 2014,
48(3): 400-410

203-HeGEL Gw, Esthétique, Introduction, Paris : Aubier-Montaigri®64,

204BEAUFILS F, « Médecine et diversité culturellebgenne@012 ; 60(3): 4-6
205-THOMAS LV, Les chairs de la mort, Paris : Institut Sanofit{Bghabo, 2000,
206-RaPPAPORT RA Ritual and religion in the making of humanity, Qamdge , Cambrige
university Press;1999

207- NONNIS-VIGILANTE S . Les soignants face aux politiques d’humanisatieta mort a I
hopital, France , XIXe- XXe siécle. IrC8BEPENSF Les soignants et la mort. Toulouse:
2013,Eres: 2013 : 105- 117

208-JBRE P, BELPOMME V , AZOULAY E , JACOB L, BERTRAND L, LAPOSTOLLE F et al.

Family Presence during Cardiopulmonary Resuscitdticngl J Med 2013; 368:1008-1018
209-BUCKMAN R . Les réactions d’autres personnes. In: S’asseair parler; I'art de
communiquer de mauvaises nouvelles aux maladedeGiui professionnel de santé. Issy-les-
Moulineaux, Masson, 2007: 161-196

210-DURKHEIM E Les formes élémentaires de la vie religieuse, P&idF, Quadrige 1985
211-KUuNDERA M. L'immortalité, Paris : Gallimard, 1993

212N°DGOS/RH4/2011/356&lu 5 septembre 2011 relative a la charte des asmeSndans
les établissements mentionnés a l'article 2 de BG-33 du 9 janvier 1986

213-RcCOEUR P.Vivant jusqu’a la mort suivi de Fragment, Paris Seuil ; 2007

214-Nuss M. La présence a L'Autre ,%®ed. Paris Dunod ; 2008

207



215-BENAROYO L Ethique et responsabilité en médecine, GenévetioBdiMédecine &
Hygiene, 2006

216-JoNAS H Une éthique pour la naturé™ed. Paris : Desclée de Brouwer ; 2000
217-TURNER V, Le phénomene rituel. Structure et contre-structeegis : PUF ; 1990.
218-RoCcHARD F, GRASSIN M ; L'arrét de thérapeutique comme soins en réamamat
Ethigues et santé. 2004 ;1:95-9.

219-LA MARNE P« La fin de vie » In ATOUN R, DUPONT BM (dir) Penser la médecine, essais
philosophiques. Paris : Ellipses; 2002 : 121-141.

220-LEVINAS E La mort et le temps, Paris : Le Livre de Poch®&219

221-BNRIQUEZ E « Molle emprise et charmes discret de I'éducatiémalcratique

L’emprise » . Nouvelle Revue de Psychanalyse 198t 221-244

222-AUGE M. Le sens des Autres. Actualités de I’Anthropolo@iaris :Fayard ; 1994
223-LEVINAS E L’éthique est transcendante. Entretiens avec EmeiatiiRSCH. Médecine
et éthique. Paris : Cerf ;1986

224-RCOEUR P. Soi-méme comme un autre. Paris : Le Seuil ;1990.

225-Douki -DEDIEU S. « L’hopital se fout de la charia ». Marianne «dii& une valeur
menacée » Février 2015: 83-84

226-HerBE ¢ ,LEGROS P La mort au quotidien Contribution a une socioladge'imaginaire
de la mort et du deuil , Toulouse: Erés, Coll Slogjie de I'imaginaire et du quotidien, 2006
227-OGNIER PLa mort en République laique. In Faivre D (dir.)rhart en questions

Approches anthropologique de la mort et du motivulouse : Eres ; 2013: 255- 287

228-VELDMAN F . L’haptonomie science de I'Affectivité Redécouvitilimain. $™ ed.Paris.

PUF ;1998

208



ANNEXES

LISTE DES ANNEXES

Annexe 1 :Le deuil pathologique

Annexe 2 :Charte de la laicité dans les services publigL@syril 2007) et Convention

internationales et Extraits religieux

Annexe 3 :Organisation du SAMU et missions du SMUR

Annexe 4 :Un peu d’histoire ... le concept de Mort au cowes diecles
Annexe 5 :Le diagnostic de la mort cérébrale

Annexe 6 :Le questionnaire « Place et enjeux des rituels postamo Enquéte de pratique

aupres des équipes SMUR »
Annexe 7 :Formulaire de consentement a 'enquéte
Annexe 8: Participation a I'entretien collectif (Focus @p)

Annexe 9 :Rites les plus souvent observés apres le déces

209



Annexe 1 : Le deuil pathologique

Lorsque la mort survient de fagon brutale, inattendue, le travail de deuil est beaucoup
plus difficile que lorsqu’elle est déja envisagée.

Dans les deux cas, la douleur est bien présente mais les répercussions psychologiques
different quelque peu. Le deuil est alors beaucoup plus difficile a vivre du fait du
caractére soudain et quelque fois violent de la mort. Dans ce contexte, la survenue d’'un
deuil pathologique est beaucoup plus fréquente. Il correspond a I'incapacité de
I'individu a terminer son travail d’acceptation. Ainsi, I'’endeuillé est toujours sollicité,
consciemment ou non, par la perte de I'étre aimé.

Il existe des facteurs favorisant I'apparition de ces complications, tel que la nature de la
relation avec le défunt, le niveau de dépendance qui existait avec celui-ci, la nature
et le contexte du déces (mort brutale, suicide), ou encore des deuils antérieurs non
résolus.

Le deuil compliqué est caractérisé par une perturbation du travail de deuil qui ne
s'engage pas ou qui ne parvient pas a son terme. Le deuil pathologique est caractérisé
par la survenue de troubles psychiatriques durant la période du deuil.

Selon Michel Hanus, le deuil pathologique découle de trois processus (Hanus M, 2000)

Psychologiques :
1) La reconnaissance de la réalité de la perte 2) L'intériorisation de la relation

(processus d’identification au défunt) 3) Le travail sur les sentiments inconscients de
culpabilité
11 existe trois types de deuil dit « compliqués » :

1) Le deuil absent ou inhibé
Le sujet ne manifeste aucune réaction de tristesse a la suite du déces, poursuivant sa vie
"comme si de rien n'était" ou n'exprimant qu'une sorte de désarroi, d'anxiété ineffables.
Loin de manifester une absence d'investissement affectif du disparu, cette attitude
traduit un déni inconscient (et parfois méme conscient) de la réalité du déces, ce
meécanisme de défense permettant au sujet de faire I'économie de conflits internes trop
menacants. L'individu ne s’autorise pas a étre triste, a exprimer sa souffrance, il craint de
ne pouvoir gérer son désespoir. Cette crainte fait que I'’endeuillé poursuit sa vie comme
si de rien n’était, occultant completement ses émotions. Il arrive fréquemment que ces
personnes développent des problémes somatiques qu’ils mettront sur le compte de
problémes professionnels ou familiaux. Ce type de deuil apparait tres souvent chez des
personnes qui ne s’autorisent pas a vivre leurs émotions et qui ont tendance a nier leurs
difficultés. L'absence de confrontation avec le cadavre du décédé (personne "disparue”,
absence de reconnaissance du corps) et de participation aux funérailles peuvent
favoriser le déni de la mort

2) Le deuil différé ou retardé
Cette forme du deuil est reportée, c’est a dire que I’endeuillé, pour des raisons qui lui
sont propres (responsabilités, prise en charge des proches, difficultés professionnelles)
ne s’autorise pas 'immédiateté du deuil. Il remet a plus tard 'émergence de son état
émotionnel, met de c6té son ressenti. Mais tot ou tard, ces émotions refont surface par
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I'intermédiaire d’'un événement déclencheur sans lien direct avec le déces du proche.
Survient alors des
Réactions émotionnelles démesurées et non adaptées au caractere de I'événement.
Les émotions refoulées s'imposent alors a I'individu sans qu’il puisse a nouveau les
dissimuler.

3) Le deuil tronqué
Dans le deuil tronqué, I'individu se trouve dans un processus d’évitement face a la
peine et a la tristesse engendrées par la perte du proche. Dans le deuil intensifié, le
sujet parait débordé par l'intensité des manifestations de son deuil. Parallelement, les
sentiments de colére et de culpabilité sont anormalement exagérés. Le sujet éprouve
un intense sentiment d’abandon et se montre hostile a toute aide extérieure. Cet état
est caractérisé par un cynisme marqué, une irritabilité importante ; la personne
adopte des comportements autopunitifs. Le deuil tronqué survient souvent dans des
cas de mort brutale tel que le suicide.

Le deuil chronique
Il correspond au deuil inachevé, et est caractérisé par son caracteére récurrent.

Le deuil inachevé peut se présenter sous différents aspects.

Dans certains cas, les manifestations du deuil (chagrin, troubles d'allure dépressive)
persistent sans décroitre au dela de la période habituelle (6¢me-12¢memois) : devant de
Tels deuils prolongés il convient d'évoquer I'hypothése d'un trouble dépressif, témoin
d'un deuil pathologique. Plusieurs types de troubles psychiatriques peuvent survenir
Durant la période du deuil (dans I'année qui suit le déces) et témoigner ainsi d'un deuil
pathologique, y compris chez des sujets jusque-la indemnes de tout antécédent
psychiatrique : on décrit des deuils hystériques, des deuils obsessionnels, des deuils
délirants,....Mais les manifestations les plus fréquemment observées relevent d'un
trouble de I'humeur ou d'un trouble anxieux (anxiété généralisée, trouble panique,
etc.). Ceux-ci sont d'autant plus fréquemment que le sujet est jeune, de sexe

Féminin, qu'il présente un deuil non résolu et qu'il bénéficie d'un faible support
psychosocial ou deuil inachevé et des antécédents du méme registre. On constate alors
souvent une culpabilité a propos de choses autres que les actes entrepris ou non par le
survivant a I'époque du déces; des idées de mort chez le survivant ne correspondant
pas au souhait d'étre mort avec la personne décédée; un sentiment morbide de
dévalorisation; avec un ralentissement psychomoteur marqué; une altération
profonde et prolongée du fonctionnement; parfois des hallucinations autres que celles
d'entendre la voix ou de voir transitoirement l'image du défunt.

Dans d'autres cas, le sujet semble avoir abandonné les marques extérieures (sociales,
affectives et comportementales) du deuil. L'individu ne peut se détacher du défunt, il vit
dans les souvenirs, ne peux se défaire des objets lui ayant appartenu, il éprouve un
sentiment de manque. Il continue a vivre "dans le passé", dans la pensée du mort : ces
deuils inachevés Horowitz et al. (1997) peuvent se manifester plusieurs années apres
par des débordements émotionnels (douleur affective) lors des dates anniversaires, par
des comportements de recherche de la personne disparue et/ou par un renoncement
persistant a tout nouvel investissement, que ce soit dans le domaine relationnel ou
dans le domaine des activités de loisir personnel. En regle générale, la personne est bien

211



consciente que son deuil se prolonge indéfiniment mais elle n’arrive pas a avancer dans
son travail d’acceptation, elle a I'impression d’étre au fond du gouffre et de ne pouvoir
en sortir. Elle est incapable de vivre I'instant présent et de se projeter dans 'avenir. La
douleur est souvent moins forte mais « parasite » la vie de I'endeuillé.

Dans le deuil pathologique, ou deuil compliqué ("Complicated grief disorder"), il existe
un certain nombre de signes caractéristiques qu'il est important de pouvoir mettre en
évidence Horowitz et al. (1997). Voici les plus fréquemment rencontrés : fortes réactions
en parlant du défunt, réactions intenses de deuil lors d’'un évenement mineur, hyperactivité,
idéalisation du défunt, obsession du défunt, apparition de troubles physiques, dépression,
colere, idées suicidaires, conduites addictives.

Le sujet continue a éprouver plus d'un an apres le déces d'intenses pensées intrusives,
de violents assauts émotionnels, d'ardents et pénibles désirs (en relation avec le défunt),
un sentiment de solitude et de vides excessifs, un évitement disproportionné des
activités

Rappelant le souvenir du décédé, des troubles du sommeil inhabituels, une importante
perte d'intérét pour les activités personnelles (Horowitz et al. 1997).

Certains auteurs soulignent I'ambivalence des relations préexistantes avec le défunt
(attachement et agressivité coexistent 3fois/4) ainsi que la fréquence des deuils
répétés (des deuils antérieurs sont retrouvés dans 50%).

Autres phénomeénes morbides liés au deuil:
En tant qu'événement de vie particulierement marquant, le deuil peut favoriser la

survenue de certains phénomenes morbides :

Bien qu'il s'agisse d'un phénomeéne de faible ampleur au plan épidémiologique, on a
ainsi pu décrire la survenue de déceés précoces ou une aggravation des problémes
somatiques (chez des veufs ayant perdu leur conjoint). De méme, le veuvage constitue
un facteur de risque de suicide significatif.

Les sujets les plus a risque d’'un deuil compliqué sont :
1) Les sujets présentant des antécédents psychiatriques, proches de suicidés ou de

personnes décédées dans des conditions particulierement éprouvantes (disparus,
victimes d'homicides, de suicide, etc.),
2) les sujets ayant vécu des deuils répétés,
3) des sujets présentant des signes précurseurs d'un deuil pathologique.
4) des sujets présentant des symptomes évocateurs d'un trouble psychiatrique
associé.
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Annexe 2 : Charte de la Laicité a 'Hopital et Conventions
internationales et respect des religions

D’apres I Lévy et L Cadiou Le guide des acteurs de 'urgence face aux pratiques
culturelles et religieuses, Ed SETES, Paris, 2013

Charte de la laicité dans les services publics (13 avril 2007)

La France est une République indivisible, laique, democratique et sociale. Elle assure legaims
devant la loi de tous les citoyens sans distinction d’origine, de race ou de religion. Elle garants ae=
droits égaux aux hommes et aux femmes et respecte toutes les croyances.

Nul ne doit étre inquiété pour ses opinions, notamment religieuses, pourvu que leur manifest=tio
ne trouble pas l'ordre public établi par la loi.

La liberté de religion ou de conviction ne peut recevoir d’autres limitations que celles qui sosst
nécessaires au respect du pluralisme religieux, & la protection des droits et libertés d’autrui, =us
imperatifs de [’ordre public et au maintien de la paix civile.

La Republique assure la liberté de conscience et garantit le libre exercice des cultes dans le=

conditions fixées par la loi du 9 décembre 1905.

Les usagers du service public

Tous les usagers sont égaux devant le service public.

Les usagers des services publics ont le droit d’exprimer leurs convictions religieuses dans les limites.
du respect de la neutralité du service public, de son bon fonctionnement et des impératifs d’ordr=
public, de sécurité, de santé et d’hygiene.

Les usagers des services publics doivent s’abstenir de toute forme de prosélytisme.

Les usagers des services publics ne peuvent récuser un agent public ou d’autres usagers, ni exiges
une adaptation du fonctionnement du service public ou d’un équipement public. Cependant.
le service s’efforce de prendre en considération les convictions des usagers dans le respect des
regles auquel il est soumis et de son bon fonctionnement.

Lorsque la vérification de Uidentité est nécessaire, les usagers doivent se conformer aux obligations
qui en découlent.

Les usagers accueillis a temps complet dans un service public, notamment au sein d’établissements
medicosociaux, hospitaliers ou pénitentiaires ont droit ay respect de leurs croyances et peuvent
participer a Uexercice de leur culte, sous réserve des contraintes découlant des nécessités du bon

fonctionnement du service.

Les agents du service public

Tout agent public a un devoir de stricte neutralite. Il doit traiter également toutes les personnes et
respecter leur liberté de conscience.

Le fait pour un agent public de manifester ses convictions religieuses dans ’exercice de ses fonctions
constitue un manquement a ses obligations.

Il appartient aux responsables des services publics de faire respecter Uapplication du principe de
laicite dans ’enceinte de ces services.

La liberté de conscience est garantie aux agents publics. Ils bénéficient d’autorisations d’absence
pour participer a une féte religieuse dés lors qu’elles sont compatibles avec les nécessités du

fonctionnement normal du service.
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Conventions internationales et respect des religions. Extraits.

Convention de Genéve relative au traitement des prisonniers de guerre
(Convention Ill du 12 aodt 1949)

4. Conditions morales de Uinternement

La Convention ne s’est pas préoccupée que des conditions matérielles de Uinternement. Un grand
nombre d’articles sont consacrés aux conditions morales de celui-ci. Ils concernent non seulement
la religion et les activités intellectuelles ou sportives, mais aussi le travail considéré comme propre
a maintenir la dignité des personnes et leur équilibre de santé en les protégeant de l'ennui et
du désceuvrement. En application de ces principes, la Convention contient un certain rporhbre de

dispositions sur les points suivants : Religion [li1, 34, 35]. L

Convention de Genéve relative a la protection des populations civiles en temps
de guerre (Convention IV du 12 aoat 1949) ' i

2. Conditions - Protection générale de toutes les personnes affectées par le conflit armé

g) Garanties fondamentales

Dans la mesure ol elles sont affectées par une situation de conflit armé, les personnes qui sont
au pouveir d’une partie au conflit et qui ne bénéficient pas d’un traitement plus favorable en
vertu des Conventions et du Protacole seront traitées avec humanité en toutes circonstances et
bénéficieront des garanties fondamentales sans aucune discrimination, sous quelque prétexte que
ce soit. Parmi les garanties fondamentales il est précisé gue la personne, ’honneur, les convictions
et les pratiques religieuses des prisonniers doivent &tre respectes, [...]

5. Régime de [’occupation

a) Protection des personnes

- de la religion : la puissance occupante permettra aux ministres des cultes d’assurer ["assistance
spirituelle de leurs coreligionnaires ; [1V, 58].

Convention de Genéve relative a la protection des réfugiés (Convention du 28
Juillet1951) ' '

1 - Le réfugié est un individu qui craignant avec raison d’étre persécutée du fait de sa race, de
sa religion, de sa nationalité, de son appartenance & un certain groupe social ou de ses opinions
politigues, se trouve hors du pays dont elle a la nationalité et qui ne peut ou, du fait de cette
crainte, ne veut se réclamer de la protection de ce pays ; ou qui, si elle n’a pas de nationalité et se
trouve hors du pays dans lequel elle avait sa résidence habituelle, ne peut ou, en raison de ladite
crainte, ne veut y retourner.

Convention de VNe\lpv York de 1954

Article 4 - Religion

Les Etats contractants accorderont aux apatrides sur leur territoire un traitement au moins aussi
favorable que celui accordé aux nationaux en ce qui concerne la liberté de pratiquer leur religion
et en ce qui concerne la liberté d'instruction religieuse de leurs enfants,
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Annexe 3 : Organisation des SAMU et mission SMUR

Le décret n° 87-1005 du 16 décembre 1987 organise |
fonctionnement des SAMU.

Art. 1

Les unités appelées SAMU participent a I'aide médicale urgente dans le cadre du présent
décret.

Art. 2

Les SAMU ont pour mission de répondre par des moyens exclusivement médicaux aux
situations d’urgence.

Lorsqu’une situation d’'urgence nécessite la mise en ceuvre conjointe de moyens
meédicaux et de moyens de sauvetage, les SAMU joignent leurs moyens a ceux mis en
ceuvre par les services d’'incendie et de secours, en application de I'article 16 de la loi du
22 juillet 1987.

Art. 3

Pour I'application de l'article 2 ci-dessus, les SAMU exercent les missions suivantes :

- Assurer une écoute médicale permanente;

- Déterminer et déclencher, dans le délai le plus rapide, la réponse la mieux adaptée a la
nature des appels;

- S'assurer de la disponibilité des moyens d’hospitalisation publics ou privés adaptés a
I’état du patient, compte tenu du libre choix, et faire préparer son accueil;

- Organiser, le cas échéant, le transport dans un établissement public ou privé en faisant
appel a un service public ou a une entreprise privée de transports sanitaires;

- Veiller a I'admission du patient.

Art. 4

Les SAMU participent a la mise en ceuvre des plans ORSEC et des plans d’'urgence prévus
par les articles 2 a 4 de la loi du 22 juillet 1987, et notamment ceux visés a I'alinéa 2 de
I'article 3 destinés a porter secours a de nombreuses victimes ( plan NOVI) .

Un réle de coordination interdépartementale pour I'exercice des missions définies a
I'article 3 du présent décret peut étre confié a un ou plusieurs SAMU par l'autorité
compétente de l'état désignée par les articles 5 a 9 de la méme loi.

Art. 5

Les SAMU peuvent participer a la couverture médicale des grands rassemblements
suivant les modalités arrétées par les autorités de police concernées

Art. 6

Outre leurs missions directement liées a I’exercice de I'aide médicale urgente, les SAMU
participent aux taches d’éducation sanitaire, de prévention et de recherche.

[Is apportent leur concours a I'enseignement et a la formation continue des professions
médicales et paramédicales et des professionnels des transports sanitaires ; ils
participent également a la formation des secouristes selon les modalités déterminées
par le décret du 4 janvier 1977.

215



Décretn®97-620 du 30 mai 1997

Décret n° 97-620 du 30 mai 1997 relatif aux conditions techniques de
Fonctionnement auxquelles doivent satisfaire les établissements de

Santé pour étre autorisés a mettre en ceuvre des services mobiles

D’urgence et de réanimation (SMUR) et modifiant le code de la santé publique
(troisieme partie : Décrets).

NOR: TASP9721873D

Le Premier Ministre,

Sur le rapport du ministre du travail et des affaires sociales,

Vu le code de la santé publique, notamment le titre 1er bis du livre ler et
Le livre VII ;

Vu laloi n® 86-11 du 6 janvier 1986 relative a 1'aide médicale urgente et
Aux transports sanitaires ;

Vu la loin® 87-565 du 22 juillet 1987 modifiée relative a I'organisation de
La sécurité civile, a la protection de la forét contre l'incendie et a la
Prévention des risques majeurs ;

Vu l'ordonnance n° 96-346 du 24 avril 1996 portant réforme de
L’hospitalisation publique et privée ;

Vu la loi n°® 96-369 du 3 mai 1996 relative aux services d'incendie et de
Secours ;

Vu le décret n° 73-381 du 27 mars 1973 modifié portant application des
Articles L. 51-1 a L. 51-3 du code de la santé publique relatifs aux
Transports sanitaires privés, titre Il et annexe II ;

Vu le décret n° 87-964 du 30 novembre 1987 relatif au comité
Départemental de I'aide médicale urgente et des transports sanitaires ;

Vu le décret n° 87-965 du 30 novembre 1987 relatif a I'agrément des
Transports sanitaires terrestres ;

Vu le décret n° 87-1005 du 16 décembre 1987 relatif aux missions et a
L’organisation des unités participant au service d'aide médicale urgente
Appelées SAMU ;

Vu le décret n° 88-622 du 6 mars 1988 relatif aux plans d'urgence pris en
Application de la loi n® 87-565 du 22 juillet 1987 relative a 1'organisation
De la sécurité civile, a la protection de la forét contre l'incendie et a la
Prévention des risques majeurs ;

Vu l'avis du Comité national de I'organisation sanitaire et sociale en date
Du 19 mars 1997 ;

Apres avis du Conseil d'Etat (section sociale),

Décrete :

Art. 1er. - Au livre VII du code de la santé publique (troisieme partie :
Décrets), titre ler, Chapitre II, section 3, sous-section 3, il est inséré un
Paragraphe 3 ainsi rédigé :

"Paragraphe 3"Services mobiles d'urgence et de réanimation
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«Art. D. 712-66 ». - Lorsque I'établissement autorisé a faire fonctionner un
Service mobile d'urgence et de réanimation comporte un service d'aide
Médicale urgente appelé SAMU, le SAMU et le service mobile d'urgence

Et de réanimation sont placés sous une autorité médicale unique.

«Art. D. 712-67 ». - Le médecin responsable du service mobile d'urgence et
De réanimation doit répondre aux conditions d'exercice fixées par I'article
L. 356 du présent code, et avoir acquis une formation a la prise en charge
Des urgences par une qualification universitaire et par une expérience
Professionnelle d'au moins deux ans dans le domaine de I'urgence et de la
Réanimation.

«Art. D. 712-68 ». - Pour étre autorisé a mettre en ceuvre un service mobile
D’urgence et de réanimation, un établissement doit disposer d'un effectif de
Médecins, d'infirmiers diplomés d'Etat et, en tant que besoin, d'infirmiers
Ayant acquis une expérience professionnelle de psychiatrie, suffisant pour
Assurer de jour comme de nuit les missions mentionnées a l'article R. 712-
71-1 du code de la santé publique.

«Art. D. 712-69 ». - Dans les établissements publics de santé, I'équipe
Médicale du service médical d'urgence et de réanimation ne peut
Comprendre que des praticiens hospitaliers a temps plein ou a temps
Partiel, des praticiens adjoints contractuels, des assistants, des attachés,
Des médecins contractuels. Pour les besoins du service, il peut également
Etre fait appel a des internes de spécialité médicale, chirurgicale ou
Psychiatrique ayant validé quatre semestres.

«Art. D. 712-70 ». - Tous les médecins participant aux équipes médicales
Des services mobiles d'urgence et de réanimation doivent avoir acquis une
Formation a la prise en charge des urgences soit par une qualification
Universitaire, soit par une expérience professionnelle d'au moins un an
Dans le domaine de 1'urgence et de la réanimation. Les internes appelés a
Intervenir aux cotés de ces équipes doivent satisfaire aux méme
Obligations. Des étudiants en médecine, des résidents ou des internes ne
Remplissant pas les conditions précédemment mentionnées, accomplissant
Un stage ou une partie de leur formation dans un service mobile d'urgence
Et de réanimation, peuvent toutefois accompagner ces équipes.

«Art. D. 712-71 ». - Lors de chaque intervention, la composition du service
Mobile d'urgence et de réanimation est déterminée par le médecin
Responsable du service mobile d'urgence et de réanimation, en liaison avec
Le médecin régulateur du service d'aide médicale urgente auquel I'appel est
Parvenu. Cette équipe comprend au moins deux personnes, dont le
Responsable médical de I'intervention. Pour les interventions qui requierent
L’utilisation de techniques de réanimation, cette équipe comporte trois
Personnes, dont le responsable médical de l'intervention et un infirmier.
«Art. D. 712-72 ». - L'équipe du service mobile d'urgence et de réanimation
Dispose de moyens de télécommunications lui permettant d'informer a tout
Moment le centre "15" du SAMU du déroulement de l'intervention en
Cours.

«Art. D. 712-73 ». - Pour étre autorisé a faire fonctionner un service mobile
D’urgence et de réanimation, un établissement de santé doit disposer des
Véhicules nécessaires au transport des patients, de I'équipe médicale et de
Son matériel, ainsi que des personnels nécessaires a l'utilisation de ces
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Véhicules : ambulanciers titulaires du certificat de capacité
D’ambulancier, conducteurs et pilotes. Un arrété du ministre chargé de la
Santé précise la nature et les caractéristiques exigées des véhicules ainsi
Que leurs conditions d'utilisation.

"Les véhicules et les personnels mentionnés a l'alinéa précédent peuvent
Etre mis a la disposition de I'établissement considéré, dans le cadre de
Conventions conclues avec des organismes publics ou privés. Ces
Conventions n'entrent en application qu'apres I'approbation du directeur de
L’agence régionale de I'hospitalisation.

«Art. D. 712-74 ». - Le service mobile d'urgence et de réanimation doit
Notamment disposer :

"1° D'une salle de permanence ;

"2° De moyens de télécommunications lui permettant de recevoir les
Appels du SAMU, d'entrer en contact avec ses propres équipes
D’intervention et d'informer le SAMU ;

"3° D'un garage destiné aux moyens de transports terrestres et aux
Véhicules de liaison ;

"4° D'une salle de stockage des matériels ;

"5° D'un local fermant a clef permettant d'entreposer et de conserver des
Médicaments."

Art. 2. - Le ministre du travail et des affaires sociales, le ministre de
L’'intérieur et le secrétaire d'état a la santé et a la sécurité sociale sont
Chargés, chacun en ce qui le concerne, de I'exécution du présent décret, qui
Sera publié au Journal officiel de la République francaise.

Fait a Paris, le 30 mai 1997.

Alain Juppé

Par le Premier ministre :

Le ministre du travail et des affaires sociales,
Jacques Barrot

Le ministre de l'intérieur,

Jean-Louis Debré

Le secrétaire d'état a la santé et a la sécurité sociale,
Hervé Gaymard
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Annexe : 4 : Un peu d’Histoire ...le concept de Mort au cours
des siéecles

Ou comment le christianisme puis 1'idéal laic ont organisé les relations entre les vivants
et les morts au cours de I'histoire.

Avant le XII®me siécle, 'homme mourait entouré des siens : il importait que la famille,
les amis, les voisins soient présents lors d’'une cérémonie publique et organisée par le
mourant lui-méme qui la préside et en connait le protocole ». elle est vécue sans émotion
excessive

ARIES P. La mort apprivoisée Essais sur histoire de la mort en Occident, Paris, Seuil, 1975,
p.-27.

A partir du XII¢me sjecle, L’homme se détache du destin collectif et découvre son
individualité, I'importance de sa propre existence (Ibidem, p. 68). Il prend conscience
qu’il est un « mort en sursis ». «L’homme de la fin du Moyen Age avait une conscience tres
aigué qu’il était un mort en sursis, que le sursis était court, que la mort toujours présente a
I"intérieur de lui-méme, brisait ses ambitions, empoisonnait ses plaisirs »

ARIES P. L’Homme devant la mort, Paris, Le Seuil, 1977

De fait, 'homme prend pleinement conscience de sa mort, de sa disparition et de son
non existence. « C’est la mort de soi ». La mort se dramatise et son destin tragique
s’accentue avec la crainte de I'au-dela, du jugement dernier.

A partir du XVIII eme sjecle, la mort prend un sens nouveau : elle est exaltée,
dramatisée. C'est 'époque du romantisme et de « la mort de l'autre », de I'étre cher » la
mort de toi ». Cette nouvelle perception de la mort s’exprime a travers le regret,
I’émotion, le souvenir qu’inspirent aux vivants les défunts et conduit au culte nouveau
des tombeaux et des cimetieres. « Le souvenir confere au mort une sorte d'immortalité »
(Ibidem, p. 68).

Jusqu’ au milieu du XVIII ¢me siecle la mort est pergue comme instantanée et
irrémédiable, c’est I'ame qui en quittant le corps met fin a I'existence terrestre. La vie et
la mort sont des entités séparées et mémes opposées

Milanesi C, Mort apparente, mort imparfaite. Médecine et mentalités au XVIII siécle, 1989,
Paris, Payot, 1989.

La mort, le passage de la vie a la mort sont supposés coincider avec I'instant de la
séparation de I'ame et du corps (conception Tertullienne)

Puis la médecine s’empare du sujet et de la séquence pré-mortem, la mort devient un
acte de soins, un processus. La médecine des Lumiéres va s’engager dans la recherche
d’un critere fiable de la Mort. La mort n’est que le stade ultime de dégradations
successives, morcelée, graduelle, elle est marquée par une possible réversibilité
Milanesi C « La mort-instant et la mort processus dans la médecine de la seconde moitié du
XVIII éme siecle, 1991, N° 23 :171-190
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A partir de la seconde moitié du XIX¢me siecle, sous I'influence de I'évolution socio-
économique (révolution industrielle), la mort va commencer a s’effacer puis peu a peu
disparaitre aux yeux des vivants. L’entourage tente d’éviter au mourant la souffrance
d’'une annonce trop cruelle en lui mentant pour lui épargner la réalité de sa Mort. Il faut
« Eviter, non plus au mourant, mais a la société, a I'entourage lui-méme le trouble et
I’émotion trop forte, insoutenable, causés par la laideur de I'‘agonie et la simple présence de
la mort en pleine vie heureuse» (1 Ibidem.)

Au milieu du XIXéme ]a mort devient le fruit d'une décision (médicale) sur la base de la
distinction, parfois difficile entre mort apparente et mort réelle
Carol A, Les médecins et la mort. XIX-XX ¢mes siecle, Aubier, Paris, 2004, 336p
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Annexe 5 : Le diagnostic de mort encéphalique

Le diagnostic clinique repose sur les critéres cliniques: « absence totale de conscience
et d’activité motrice spontanée, abolition de tous les réflexes du tronc cérébral (a
réflectivité pupillaire, abolition des réflexes cornéens, abolition des réflexes de toux,...),
absence totale de ventilation spontanée (vérifiée par une épreuve d'hypercapnie*)»
(article R.1232-1 du CSP).

Il s’agit alors d’'un tableau de coma « dépassé » (décrit par GOULON et MOLLARET en
1959).

Le diagnostic clinique est confirmé par des examens complémentaires :

- deux électroencéphalogrammes (EEG) nuls et a réactifs a 4 heures d’intervalle au
minimum, d'une durée de 30minutes chacun, montrant une activité électrique nulle
(courbe monotone)

- ou une angiographie (artériographie ou angioscanner) montrant l'arrét de la circulation

cérébrale » (article R.1232-2 du CSP).

Le constat de mort encéphalique doit étre consigné sur un proces verbal conforme a
la réglementation. En cas de prélevement a but thérapeutique, par deux médecins
titulaires. Ces médecins ne doivent pas faire partie de la méme unité fonctionnelle ou du

méme service que les médecins qui effectuent la greffe et le suivi des receveurs.
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Annexe 6 : Le Questionnaire

QUESTIONNAIRE : PLACE et ENJEUX ETHIQUES des RITUELS
POST- MORTEM

ENQUETE DE PRATIQUE AUPRES DES EQUIPES SMUR

Respect des quotas

Contexte de I'étude :

Objectif : Recherche

Mode de collecte : Courrier ou auto-administré en dépo6t
Cible : Collaborateurs

130 envois/contacts - 84 observations saisies

Enquéte sur population compléte
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Consignes pour remplir le questionnaire

Vous étes soignant, professionnel de santé, intervenant dans le cadre de vos missions
SMUR

Avoir pris connaissance de la lettre d’information, vous avez accepté de participer
librement a cette enquéte de pratiques (consentement daté et signé)

Place et enjeux éthiques des rituels post-mortem
Enquéte de pratiques aupres d’équipes SMUR

Je vous invite a remplir les 51 questions ouvertes et fermées de ce questionnaire
individuel et anonyme.

Veuillez lire le libellé et respecter les consignes (en rouge) pour chaque question posée.

Certaines questions sont

- aréponse unique (°)

- et d’'autres a réponses multiples () ;

- d’autres comportent un nombre limité de réponses autorisées (exemple 3
maximum),

- elles nécessitent un choix et une priorisation de vos réponses

La question 51 est une question ouverte et vous permet d’exprimer en texte libre vos
réflexions et de faire des propositions d’amélioration. Vos réponses seront ensuite
analysées par le logiciel SPHINX LEXICA ® (Analyse textuelle)

Ce questionnaire devrait prendre environs 30 a 40 min de votre temps pour y
répondre.

En cas d’absence de réponse au questionnaire au-dela du délai initialement imparti (48h)
aucune relance ne sera effectuée.

Je vous remercie vivement d’avoir accepté de participer a cette étude réalisée dans le
cadre de mon projet de MASTER RECHERCHE ETHIQUE dirigé par le Docteur Philippe
CHARLIER Médecin Légiste et Anthropologue Paris et du Professeur HERVE Christian
responsable du Laboratoire de médecine légale et d’éthique médicale de I'Université
Paris Descartes en France :(LEMML)

Je me tiens a votre disposition pour toutes demandes complémentaires au sujet de cette

étude

Nathalie ASSEZ
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ETHIQUE LAICITE

OCTOBRE 2015

CARACTERISTIQUES SOCIO-DEMOGRAPHIQUES

1. Date de I'interview

2. Etes-vous...
O 1.Un homme O 2.Une femme

3. Dans quelle tranche d'dge vous situez vous ?
O 1.Moins de25ans O 2.De 25445 ans
O 3.Ded46a60ans O 4.Plus de 60 ans

4. Quelle est votre profession actuelle ?
O 1.ARM
O 2. Ambulancier
O 3.Etudiant /éléve /stagiaire Cadre hospitalier
O 4.IDE
O 5.IADE
O 6. Médecin (MAR/MUR)

5. Dans quel service exercez-vous ?
O 1.SAMU
O 2.SMUR
O 3.SAMU-SMUR
O 4. SAMU-SMUR-URGENCE
O 5. Autre (si stagiaire)

PRATIQUE PROFESSIONWEILE

9. Lorsque vous intervenez en SMUR , vous estimez que c'est
O 1.I'Hopital quise déplace au domicile
O 2. Vous étes invité a exercer votre profession au
domicile
O 3. Vous ne faites pas de différence entre exercer aux
urgences et en SMUR
O 4. Sans opinion

1 seule réponse

10. Combien de fois estimez-vous pratiquer une réanimation
cardiopulmonaire au cours d'un mois d'activité
professionnelle ?

O 1.<3 O025a10 O3.>10

11. Dans quelle proportion &tes vous confrontés 2 la mort d'
un patient au domicile ?
O 1. Jamais (0%) O 2. Rarement (10%)
O 3.0ccasionnellement (30%) O 4. Assezsouvent (50%)
O 5. Tres souvent (80%) O 6. Toujours (100%)

12. En un mois combien de fois intervenez-vous au domicile
pour accompagner un patient en soins palliatifs (HAD) ?

01.<3 O02.<5 03.5210 O 4.>10

13. Etes-vous déja intervenu dans des lieux de cultes (église ,
mosquée, synagogue, temple ...) ?
O 1.0ui O 2.Non

si oui préciser quel(s) lieu (x) de culte

6. Précisez I' établissement :

réponse facultative

| 7. Depuis combien de temps exercez-vous votre profession?

|
i

O 1.Moins de3ans O 2.de3aSans
O 3.de6al0ans O 4.dellal5ans
O 5.plus 15 ans O 6. plus de 20 ans

8. Depuis combien d' années travaillez-vous dans le service ?
O 1.<3ans O 2.3a5 O 3.6a10 O 4.dellals
O 5.>15ans O 6.>20ans

14. Dans ce contexte vous avez le sentiment d' avoir pratiquer
vos soins en étant

O 1. Tres a laise

O 3.Plutdt mal a l'aise

O 5. Comme d'habitude
La question n'est pertinente que si INTERVENTION LIEU DE CULTE

O 2.Plutdt a laise
O 4. Trés mala laise

| "oui"

| 15.Si '"Trés mal a I'aise’,

précisez pourquoi

16, Vous sentez-vous concerné par les convictions religieuses
ou spirituelles du patient lors de votre intervention ?
O 1.Pasdutout O 2.Plutétnon O 3.Cela dépend
O 4. Plutdt oui

17. Lorsque vous étes au domicile étes vous sensibles aux
signes ostencibles d'une croyance ou d' une religion (
crucifix au mur, candélabre, autel, sourates, tapis ide
priéres etc..)?

O 1.Pasdutout O 2.Plutdtnon O 3.Cela dépend
O 4.Plutdtoui O 5. Tout a fait
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19. Au cours de la réanimation, certains rituels

d'accompagnement vous sont-ils demandés par les proches
2

O 1. Jamais O 2. Rarement
O 3.0ccasionnellement O 4. Assezsouvent
O 5.Tres souvent

20. Precisez lesquels ( priéres, présence des proches, tenir
la main , allumez un cierge etc ....):

27. Avez-vous été confronté a I'interposition de la famille du
patient afin d' empécher les soins pour des questions
religieuses ou culturelles ?

O 1. Jamais O 2. Rarement
O 3.Occasionnellement O 4. Assezsouvent
O 5.Trés souvent

28. Si oui dans quelles circonstances
O 1. Refus d'actes médicaux courants

O 2.Refus de transfusion

21.Lors de ' arrétde réanimation votre perception du
patient évolue-telle , et considérez vous différemment le
patient réanimé et le corps du décédé ?
O 1.Non O 2.Plutdtnon O 3.Ne sais pas
O 4.Plutdtoui O 5.Oui

22. Al'arrét de la réanimation, vous considérez le corps du
patient décédé comme

O 1. Un corps inerte

O 2.Un patient

O 3.Un cadavre

O 4. Une dépouille

O 5.Une enveloppe chamelle
O 6.Un défunt

O 7.un individu quivient de décéder
O 8.Un étre ayant vécu

O 9. une entité mal définie

O 10. Une entité sacrée

O 11.Ne sait pas E;
O 12.Ne souhaite pas rép(;ndre

vous devez cocher | seule réponse

23. Lorsque le décés est constaté, en fin de réanimation ,
certains rituels funéraires ( de soins du corps ) vous
sont-ils demandés par les proches ?

O 1.Jamais O 2. Rarement
O 3.0ccasionnellement O 4. Assezsouvent
O 5.Trés souvent

24. Precisez lesquels (posture du corps,couvrir le visage,
présence des fils ainés, allumez une bougie, etc ....)?

O 3.Refus de Sédation-analgésie

| O 4. Refus du prélévement pour don d'organe ( procédure de
Coeur Arréte )

O 5.Refus d'autopsie

O 6. Demande de poursuite des soins et Obstination
déraisonnable

si jamais a laquestion 27 , ne pas répondre

29. Lors du décés constaté posez-vous des questions aux
proches concernant leurs convictions afin de respecter
les rituels mortaires selon la religion ou les croyances du
patient ?

O 1. Jamais O 2. Rarement
" O 3.Occasionnellement O 4. Assezsouvent
O 5.Trés souvent

30. Selon vous , il est important de tenir compte de la
croyance , de la religion du patient ( et/ou de sa famille ) ?

O 1.Pas d'accord du tout O 2. Plutét pas d'accord
O 3.Plutdt d'accord O 4. Tout a fait d'accord

31. Selon vous le respect post- mortem des convictions du
patients et de sa famille répond-t-il a un besoin fondamental
des individus ?

O 1.0ui
O 2.Non
O 3.Ne sais pas
| O 4.Ne souhaite pas répondre

|
32. Si oui précisez pourquoi

=

25. A titre personnel faites- vous une différence entre religion |

, croyance, spiritualité ?
O 1.0ui
O 2.Non
O 3. Ne sais pas
O 4.Ne souhaite pas répondre

26. Pensez-vous que les croyances, les convictions religieuses

du patient et / ou de ses proches peuvent modifier , limiter
ou empecher vos pratiques de soignant ?

O 1.Pasdutout O 2.Plutdtnon O 3.Cela dépend
O 4.Plutdtoui O 5.Tout a fait

1 | ne répondre que si " oui" a la question 31

1 33.Le respect de certains rituels facilite le travail de deuil
des proches

O 1.Pas d'accord du tout O 2. Plutét pas d'accord
O 3. Plutbdt d'accord O 4. Tout a fait d'accord

| 34. Selon -vous le respect du corps est indissociable des
rituels et croyances ?

| O 1.J)amais O 2.Peu probable O 3.Cela dépend
O 4.Probablement O 5. Certainement

i
| 35. L'appartenance religieuse du patient décédé , ces
croyances influencent votre décision de procédure de "

\

| PLVa Coeur Arrété"

| O 1.Jamais O 2. Rarement

i O 3.0ccasionnellement O 4. Assezsouvent
|

O 5. Treés souvent
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36. Permettez-vous a la famille d'accomplir certains rituels
au domicile du patient réanimé ?

O 1. Jamais O 2. Rarement
O 3.0ccasionnellement O 4. Assezsouvent
O 5. Trés souvent

37. Quels gestes ou rituels permettez-vous a la famille ?
[ 1. Laisser la famille assister & la réanimation
O 2. Humecter les levres d'un agonisant
[0 3. Mettre du miel ou des onguents sur le corps
[ 4. Sortir les animauxet les plantes
O 5. Toucher le corps
[0 6. Embrasser le corps

O 7. Manifester bruyamment sa peine (cris , pleurs,
lamentations)

[ 8. Réciter des priéres

[ 9. Eloigner certains membres de la famille
[ 10. Bruler des l'encens ou des bougies
O 11. Débuter la toilette fénéraire

[0 12. Aucun de ces gestes

si votre réponse est aucun de ces gestes , ne pas cocher les autres
propositions

38. Quels gestes ou rituels réalisez-vous spontanément sur
le patient décédé (en présence ou non de la famille )?

O 1. Couvrir le corps +/- le visage ( drap)

[ 2. Allonger le corps dans un lit (ou au sol)

[ 3. Placer les bras le long du corps

[0 4. Croiser les mains surlabdomen

[0 5. Poster le corps selon l'orientation religieuse

O 6. Déposer un objet symbolique ou religieux ( chapelet,
cricifix, icone )sur le corps

[0 7. Fermer les yeuxet la bouche

[0 8. Mettre le corps dans I' obscurité

O 9. Couvrir les miroirs

[ 10. Déposer une source lumineuse ( bougie , lampe ) prés
du corps

[ 11. Débrancher le lit médicalisé

[0 12. Fermer les portes et fenétres pour éviter les courants
d'airs

O 13. Fermer le chauffage

[0 14. Aucun geste particulier

[0 15. Tous ces gestes ( selon le contexte )

vous pouvez cocher plusieurs réponses ( 13 max ) mais ne pas cocher
les autres réponses si vous cochez aucun de ces gestes ou si vous cochez
1os ces gestes

'FORMATION et VOIES d'AMELIOR

43. Durant votre formation avez-vous eu des informations
concernant les rites mortuaires ?

O 1.0ui

O 2.Non

O 3.Ne sais pas

O 4.Ne souhaite pas répondre

‘ 39. Rencontrez-vous des difficultés lors de 1'annonce du décés

>
O 1. Jamais O 2.Rarement

O 3.0ccasionnellement O 4. Assezsouvent
O 5.Trés souvent

| 40. A quoi attribuez-vous ces difficultés (3 causes principales

)2
O 1. Manque de temps
[ 2. Etat émotionnel de la famille ( agressivité)
[ 3. Stress généré par l'intervention ( difficultés techniques )
O 4. Similitudes avec un vécu personnel
[ 5. Différences culturelles ( ou cultuelles )
O 6. Barriére linguistique
[ 7. Age du défunt (enfant sujet jeune / vieillard )
[ 8. Circonstances du décés (accident , mort
violente,suicide)
O 9. Brutalité du déces

Vous devez cocher 3 réponses max

41. Le respect des rites mortuaires constitue un facteur de
tension en cas d' obstacle médico-légal ( OML ex suicide ,
mort violente suspectée ..)

O 1. Jamais O 2.Rarement
O 3.0ccasionnellement O 4. Assezsouvent
O 5.Trés souvent

42. Selon vous , les convictictions religieuses ou spirituelles
doivent étre précisées lors des directives anticipées
O 1.Pas d'accord du tout O 2. Plutét pas d'accord
O 3. Plutdt d'accord O 4. Tout a fait d'accord

!
|

44. Avez-vous dans le service un document décrivant la prise
en charge du patient au moment du décés selon sa culture ,
sa religion

O 1.0ui

O 2.Non

O 3. Ne sais pas

O 4. Ne souhaite pas répondre
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45. Quels rites mortuaires connaissez-vous pour les
religions suivantes ?

O 1. Catholique

[0 2. Protestante

[ 3. Evangéliste

O 4. Juive

O 5. Musulmane

[0 6. Boudhiste

O 7. Hindouiste

O 8. Animiste

0O 9. Autre (a préciser)............
O 10. Aucun

si "aucun" ne pas cocher les autres propositions; si "autre" précisez

46. Pensez-vous que la connaissance et le respect des rites
mortuaires en SMUR soient

O 1.Indispensable pour le respect du défunt et de sa famille
(10i2007)

O 2. Superflue du fait de lurgence de la situation

O 3.Inutile en SMUR

O 4.Nécessaire mais dépendant du contexte d'action

O 5. Utile mais pas facile a réaliser dans l'urgence

O 6. Incompatible avec le principe de neutralité des
soignants( loi 2005 )

O 7.Non applicable en service publique ( loi de la laicité
1905)

La réponse est obligatoire.

i
49. Selon -vous , pour faire a\}hnfcer vos pratiques ce type de
questionnaire est }
O 1. Sans importance O 2. Peu important
O 3.Assezimportant O 4. Trés important

50. Précisez

‘ 47. En cas de difficultés, un ministre du culte pour guider vos
pratiques serait une aide

O 1.Pasdutout O 2.Plutétnon O 3.Cela dépend

O 4. Plutdt oui

48. Selon vous le respect des convictions religieuses ou
spirituelles du patient et de ses proches sont plutdt
sources

[ 1. De désespoir

O 3. de souffrance

[ 5.D'angoisse

O 7. De conflit

O 9. D'incompréhension

vous pouvez cocher plusieurs cases ( 3 max )

O 2. D'apaisement

O 4. de soulagement

[ 6. De méconnaissance
O 8. De colére

51. Quelle propositions feriez-vous pour améliorer vos
pratiques relationnelles en cas de décés au domicile ?

texte libre vous pouvez également utilisez cet espace pour livrer vos avis

[

|
L

el vos commentaires au sujet de cette enquéte de pratique et faire des
suggestions

texte libre - vous pouvez faire vos commentaires et suggestions
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Annexe 7 : Formulaire de Consentement

Place et enjeux éthiques des rituels post-mortem
Enquéte de pratiques aupres d’équipes SMUR

Présentation du chercheur

Cette recherche est réalisée dans le cadre du projet de MASTER RECHERCHE ETHIQUE
de Nathalie ASSEZ dirigé par le professeur Philippe CHARLIER Médecin Légiste et
Anthropologue Paris et du professeur Pr Hervé Christian responsable du Laboratoire
de médecine légale et d’éthique médicale de I'Université Paris Descartes en France :
Laboratoire d’éthique médicale et de médecine légale (LEMML), Université Paris
Descartes, Sorbonne Paris Cité, 75006-Paris, France

Avant d’accepter de participer a ce projet de recherche, veuillez prendre le temps de lire
et de comprendre les renseignements qui suivent. Ce document vous explique le but de
ce projet de recherche, ses procédures, avantages, risques et inconvénients. Nous vous
invitons a poser toutes les questions que vous jugerez utiles a la personne qui vous
présente ce document.

Nature de I'étude

La recherche a pour but de recueillir vos pratiques relatives 'accompagnement du
patient et de ces proches lors du déces en pré hospitalier et a I'intégration de la
spiritualité et des rites dans ce contexte critique

Déroulement de la participation

Votre participation a cette recherche consiste a participer a un questionnaire de 51
questions ouvertes et fermées (durée estimée : 30 min), qui portera sur les éléments
suivants :

- questions en lien avec vos caractéristiques socioprofessionnelles;

- questions en lien avec vos pratiques professionnelles

- questions en lien avec votre besoin de formation et voie d’'amélioration

- question en lien avec votre satisfaction, vos critiques

Avantages, risques ou inconvénients possibles liés a votre participation

Le fait de participer a cette recherche vous offre une occasion de décrire et de réfléchir
en toute confidentialité a vos pratiques (individuelles et en équipe SMUR),

- en décrivant vos préférences relatives a vos valeurs professionnelles et éthiques pour
accompagner le défunt et ses proches, dans le contexte spécifique de vos missions de
service public.

Votre participation est importante afin de considérer vos pratiques (savoir faire et
savoir étre) dans le cadre de la laicité hospitaliere et de les confronter aux choix des
familles (et des proches). Méme si le risque est faible, il est possible que les themes
abordés suscitent des réflexions ou des souvenirs émouvants ou désagréables. Si cela se
produit, n’hésitez pas a en parler avec le chercheur (qui pourra vous mettre en relation
avec une psychologue clinicienne).

Participation volontaire et droit de retrait
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Vous étes libre de participer a ce projet de recherche. Vous pouvez aussi mettre fin en
tout temps a votre participation sans conséquence négative ou préjudice et sans avoir a
justifier votre décision. Si vous décidez de mettre fin a votre participation, il est
important d’en prévenir le chercheur dont les coordonnées sont incluses dans ce
document. Tous les renseignements personnels vous concernant seront alors détruits.
Advenant le cas ou certaines questions faisant référence a des événements sensibles de
votre vie vous indisposent, vous serez toujours libre de ne pas y répondre sans avoir a
vous justifier (le questionnaire prévoit cette réponse).

Confidentialité et gestion des données
Les mesures suivantes seront appliquées pour assurer la confidentialité des
renseignements fournis par les participants:
e afin de respecter 'anonymat vos noms ne paraitront dans aucun rapport; les
divers documents de la recherche seront codifiés et seul le chercheur aura acces
a laliste des noms et des codes;
* vosrésultats individuels ne seront jamais communiqués;
* les enregistrements seront conservés sur un ordinateur et protégés par un mot
de passe. lIs seront détruits deux ans apres la fin de la recherche, soit en juin
2018. Les données, pour leur part, seront conservées pour des analyses
ultérieures possibles jusqu’en septembre 2020, aprés avoir été irréversiblement
rendu anonyme.
e larecherche fera l'objet de publications dans des revues scientifiques, vous ne
pourrez pasy étre identifié ou reconnu;
e un court résumé des résultats de la recherche vous sera expédié si vous en faites
la demande en indiquant I'adresse ou vous souhaitez recevoir le document, juste
apres l'espace prévu pour votre signature.

Renseignements supplémentaires

Si vous avez des questions sur la recherche ou sur les implications de votre participation,
veuillez communiquer avec le Dr Nathalie ASSEZ, médecin, praticien Hospitalier au SAMU du
Nord Poble de 'Urgence CHRU de LILLE mastérienne au numéro de téléphone suivant:
0609631366 ou a I'adresse courriel suivante : natassez@yahoo.fr

Résultats et suivi de I’étude

Un court résumé des résultats de la recherche vous sera expédié si vous en faites la
demande en indiquant 'adresse ou vous souhaitez recevoir le document.

L’adresse (électronique ou postale) a laquelle je souhaite recevoir un court résumé des
résultats de la recherche est la suivante :

J'ai expliqué le but, la nature, les avantages, les risques et les inconvénients du projet de
recherche au participant. J'ai répondu au meilleur de ma connaissance aux questions
posées et j’ai vérifié la compréhension du participant.

Remerciements

Votre collaboration bénévole est précieuse pour nous permettre de réaliser cette étude
et nous vous remercions d'y participer.
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Plaintes ou critiques

Toute plainte ou critique sur ce projet de recherche pourra étre adressée Laboratoire
d’éthique médicale et de médecine légale (LEMML), Université Paris Descartes, 75006-
Paris, France

Renseignements - Secrétariat :

Milouda LAMOINE

Secrétaire Pédagogique Masters

Laboratoire d'Ethique Médicale et Médecine Légale

Tel 01 42 86 33 35

Courriel : milouda.lamoine@parisdescartes.fr

Ainsi qu’au Comité de Protection des Personnes (CPP) Ile de France II :
CPP IDF2

Renseignements - Secrétariat: 01 42 86 41 34

Courriel : cpp.iledefranceZ@yahoo.fr

0 Avoir été informé :

des objectifs de I’étude,

des modalités de I'enquéte (questionnaire)

de I'absence de rémunération et du caractere non lucratif de I'étude

du caractere anonyme et sécurisé du traitement des données

des regle de confidentialités selon la loi « Informatique et liberté » du 6 janvier 1978

modifiée par la loi N° 94-548 du 1erjuillet 1994

de mon droit de retrait de I'’étude a tout moment, apres en avoir informé le Dr ASSEZ

Nathalie

B de mon droit d’accés et de rectification des informations permanent prévu
conformément a la loi Informatique et libertés (article 40 de la LOI 78.17 en date du
6 janvier 1978 modifiée) pourra s’exercer a tout moment aupres du médecin
promoteur de cette étude de cette enquéte le Dr ASSEZ Nathalie

Docteur ASSEZ Nathalie

Praticien Hospitalier SAMU Régional de LILLE, Péle de I'Urgence- CHRU de LILLE France
5 Avenue Oscar Lambret 59037 LILLE Cedex

Tel secrétariat SAMU : 03/20/44/46/38 ou 03/20/44/47/46

nathalie-assez@chru-lille.fr

0 Avoir donné mon accord de participation

Je suis satisfait(e) des explications, précisions et réponses que le chercheur m’a fournies,
le cas échéant, quant a ma participation a ce projet.

J'accepte que les données enregistrées a I'occasion de cette recherche puisent faire
I'objet d'un traitement informatisé par le chercheur. J'ai bien noté que le droit d’acces
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prévu par la CNIL (loi « Informatique et liberté » du 6 janvier 1978 modifiée par la loi N°
94-548 du 1ler juillet 1994 relative a I'informatique, aux fichiers et aux libertés) s’exerce
a tout moment aupres du chercheur qui me suit dans le cadre de cette recherche et qui
connait mon identité. Je pourrai exercer mon droit de rectification et d’'opposition
aupres de ce médecin.

Signature du participant, de la participante Date

Signature du chercheur Date

(Facultatif): mail pour recevoir les résultats @mtjuéte @
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Annexe 8 : PARTICIPATION A UN ENTRETIEN COLLECTIF
(FOCUS GROUP)

Place et enjeux éthiques des rituels post-mortem
Enquéte de pratiques aupres d’équipes SMUR

Présentation du chercheur

Cette recherche est réalisée dans le cadre du projet de MASTER RECHERCHE ETHIQUE
de Nathalie ASSEZ dirigé par le Dr. Philippe CHARLIER Médecin Légiste et
Anthropologue Paris et du Pr HERVE Christian responsable du Laboratoire de médecine
légale et d’éthique médicale(LEMML) de I'Université Paris Descartes France

Avant d’accepter de participer a ce projet de recherche, veuillez prendre le temps de lire
et de comprendre les renseignements qui suivent. Ce document vous explique le but de
ce projet de recherche, ses procédures, avantages, risques et inconvénients. Nous vous
invitons a poser toutes les questions que vous jugerez utiles a la personne qui vous
présente ce document.

Nature de I’étude

La recherche a pour but de recueillir vos pratiques relatives 'accompagnement du
patient et de ces proches lors du déces en pré hospitalier et a I'intégration de la
spiritualité et des rites dans ce contexte critique

Déroulement de la participation : Apres une rapide présentation des principaux
résultats aux questionnaires, vous allez participer a un entretien collectif,
structuré semi dirigé de 8 a 10 personnes (professionnels de santé, juristes et
représentants du ministre du culte), animé par le chercheur (médecin urgentiste) au
sujet des pratiques des équipes SMUR, au domicile et en post -mortem immédiat

RAPPEL DES OBJECTIFS GENERAUX :

1. Explorer les thémes explorés au cours des guestires individuels
2. Vérifier les données recueillies lors du questaire sur le méme sujet

3. Explorer les points restés mal compris, dévedopgrgumenter votre point de vue et proposer
des pistes de réflexion innovantes

DUREE prévisible:120 minutes de 15 Ha 17 H
LIEU : Salle 312 3éme étage Batiment du SAMU/ CAPCHU de LILLE 2 avenue Oscar
Lambret 59037 LILLE cedex

0 Donner mon accord de participation au Focus Group

232



Je suis satisfait(e) des explications, précisions et réponses que le chercheur m’a fournies,
le cas échéant, quant a ma participation a ce projet.

J'accepte que les données enregistrées a I'occasion de cette recherche puisent faire
I'objet d'un traitement informatisé par le chercheur. J'ai bien noté que le droit d’acces
prévu par la CNIL (loi « Informatique et liberté » du 6 janvier 1978 modifiée par la loi N°
94-548 du 1ler juillet 1994 relative a I'informatique, aux fichiers et aux libertés) s’exerce
a tout moment aupres du chercheur qui me suit dans le cadre de cette recherche et qui
connait mon identité. Je pourrai exercer mon droit de rectification et d’'opposition
aupres de ce médecin.

Signatures

Je soussigné(e) déclare avoir été informé, avoir compris le but,
la nature, les avantages, les risques et les inconvénients du projet de recherche et avoir
pris connaissances des modalités du focus group et consens librement a participer a la
réflexion sur le sujet de la recherche intitulée :

Place et enjeux éthiques des rituels post-mortem
Enquéte de pratiques aupres d’équipes SMUR

Docteur ASSEZ Nathalie

Praticien Hospitalier SAMU Régional de LILLE, Péle de I'Urgence- CHRU de LILLE France
5 Avenue Oscar Lambret 59037 LILLE Cedex

Tel secrétariat SAMU : 03/20/44/46/38 ou 03/20/44/47/46

nathalie-assez@chru-lille.fr
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Annexe 9 : Rites les plus souvent observés apres le déces

D’apres I Lévy. Les soignants face au décés Ed ESTEM, Paris, 2009

O Christianisme

Toilette et habillement du défunt non ritualisés.

plus souvent observés aprés le décés

les doigts du défunt sont
rroisés ou joints, les mains
barfois posées sur |'abdo-
men.

Les doigts ou les mains
sont croisés éventuelle-
ment.

Le plus souvent, les bras
sont placés le long du
corps.

Les mains du défunt sont
croisées sur la poitrine, la
main droite au-dessus.

ture.

Le visage et les mains restent découverts.
Le corps peut étre recouvert d’un drap ou d’une couver-

Le visage et le corps res-
tent découverts.

On peut allumer qua-

tre cierges autour de la
dépouille pendant la
veillée qui dure générale-
ment trois jours.

On peut allumer qua-

tre cierges autour de la
dépouille pendant la
veillée. Parfois, celle-ci se
fait sans la dépouille. Elle
peut durer jusqu'a trois
jours.

On allume quatre cierges
autour de la dépouille
pour la veillée qui dure
trois jours.

Un chapelet, ou un cruci-
fix, peut étre déposé entre
les mains du défunt.

Aucun objet de culte ne
doit étre déposé sur le
défunt (ni chapelet, ni
crucifix, etc.).

Entre les mains et la base
du cou, les proches pour-
ront disposer une icone ;
sur le front du défunt,
une bandelette de papier
blanc, symbole de la cou-
ronne céleste.

Le confesseur déposera
prés de la dépouille un
rouleau de papier sur
lequel est inscrit une prie-
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o Islam

* Les hommes prient alors que I'un d’entre eux lui ferme les yeux et la bouche.
= Les femmes se tiennent a I'écart de la dépouille.

= Le corps et le visage du défunt sont recouverts d’un drap (blanc si possible).
» Les bras sont placés le long du corps.

* Fleurs et plantes sont mis a |'extérieur de la chambre.
* Les miroirs sont voilés.
- La toilette et I'enveloppement du défunt dans un linceul sont ritualisés.

* Les proches veillent en priére jusqu’aux funérailles du défunt au domicile ou a la mos-
quée, le plus souvent en I'absence de la dépouille.

0 Judaisme

» Le corps du défunt est posé a terre.
- La bouche et les yeux du défunt sont fermés (par le fils ainé de préférence).

- Le corps et le visage sont recouverts d'un drap (blanc si possible) apres constat du déces
par le médecin (rarement avant).

- Les bras sont placés le long du corps, les mains ouvertes.

- Une bougie est placée a proximité de la téte en témoignage de I'immortalité de I'ame
(dans le rite séfarade?*, une bougie supplémentaire aux pieds). En institution, elles sont

remplacées par des bougies électriques, des lampes de chevet ou la veilleuse au-dessus
du lit. 3

« Fleurs, plantes et eaux de toilette sont mis a I'extérieur de la chambre.
* Les miroirs sont voilés.
. La toilette et I’enveloppement du défunt dans un linceul sont ritualisés.

- Le défunt est veillé par les proches jusqu’aux funérailles.
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0 Bouddhisme

et i -dela du moment ou
Le corps n'est plus touché pendant le processus d|e r(non:t ?t bkl)cle:::‘:crl:nce s
\ 6té is j i ible (irréalisa
irati ée : trois jours, sl possib
la respiration se sera arret
comme a domicile).
6 issé erte.
. La fenétre est laissée ouv a :
3 : er I'ame a
Un proche pose sa main sur le sommet du crane du défunt pour encourag
. n p . VLS
quitter le corps par sa partie supérieure.

idé r la famille.
. La toilette funéraire est effectuée par les personnels, souvent aidés pa
- Le corps est habillé sobrement.
. Les bras sont allongés le long du corps.
- Le corps et le visage sont découverts.

« Les pleurs et les paroles sont prohibés aupres de la dépouille.

0 Hindouisme

* La fenétre est laissée ouverte.

*Le corps est touché seulement par les proches jusqu’aux funérailles (impossible en
France en institution comme a domicile).

* La toilette funéraire est effectuée par les personnels, souvent aidés par la famille.
* Le corps est paré d’'un habit de féte puis enveloppé dans un linceul.
* Le corps est disposé la téte a I'est et les pieds a 'ouest?®, Le visage et le corps sont découverts.

* Les bras sont allongés le long du corps.

* La famille s’agenouille devant le corps puis tournera autour du corps par trois fois par
la droite. Elle pourra désirer faire braler des lampes a huile devant la dépouille (on s'y
opposera pour des raisons de sécurité).

* Les pleurs et les paroles sont prohibés auprés de la dépouille.

* Le corps sera veillé par les proches jusqu’aux funérailles.
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