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« Au midi de la pensée, le révolté refuse ainsi la divinité

pour partager les luttes et le destin communs.

Nous choisirons Ithaque, la terre fidéle, la pensée

audacieuse et frugale, I'action lucide, la générosité de ’lhomme qui sait.

Dans la lumiére, le monde reste notre premier et notre dernier amour.

Nos fréres respirent sous le méme ciel que nous, la justice est vivante.
Alors nait la joie étrange qui nous aide a vivre et a mourir
et que nous refusons désormais de renvoyer a plus tard.

Sur la terre douloureuse, elle est l'ivraie inlassable, I'amére nourriture,

le vent dur venu des mers, I'ancienne et la nouvelle aurore. »

Albert Camus — L'Homme Révolté
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Avant-propos

Je suis infirmiére de réa.

Chaque mot compte. Je suis infirmiere, indubitablement, c’est mon métier,
mon job, mon réle. J’aime cette place-1a, au contact permanent de la peau des
patients, avec une vue imprenable sur les yeux qui s’éclairent et ceux qui
s’embrument, j’aime ce role-la qui me permet a force de temps et de proximité de
tisser un lien de confiance et de percevoir finement ce qui se joue dans I'esprit de
mes adelphes! humains, ce réle qui me demande autant d’agilité relationnelle que
technique, ce métier qui me permet d’utiliser mes mains et mon cerveau a parts

égales.

Quant a la spécification « de réa » : je la revendique tout autant. C’est une
identité a part. En plus. C'est une appartenance a un monde ou I’'on partage un
vécu particulier par-dela la couleur du badge?. C’est faire partie d’'une équipe. Si
la rencontre avec les patients et leurs proches constitue une interaction humaine
chaque fois nouvelle, chaque fois aussi déstabilisante qu’enrichissante, je dois
bien reconnaitre que c’est I'expérience de faire corps avec une équipe, dans la
chorégraphie d’une situation d’urgence ou la vie est suspendue, qui reste la plus
intense de toutes ; rare, mais indélébile. C'est ma premiére expérience d’une telle
synergie (et les quarante-huit heures « shootée » a I'adrénaline qui ont suivi) qui

m’a donné envie de venir travailler en réanimation. C’est de comprendre a quel

! Du grec ancien : a8ghpdc, adelphos : « frere ». « Adelphe » et « adelphité » sont deux néologismes apparus
dans les années 2000 pour désigner le lien entre fréres et sceurs par un mot neutre remplagant a la fois
fraternité ou sororité.

2 Référence aux badges de I’APHP, bleu pour les paramédicaux, rouges pour les médecins, gris pour les
administratifs.
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point savoir travailler ensemble peut, littéralement, sauver des vies qui m’a
émerveillée. C'est le travail en équipe qui me fascine, c’est le travail en équipe qui
peut m’exaspérer au plus haut point lorsqu’il fonctionne mal, et qui m’a donné
envie de réfléchir a son amélioration. C’est aussi « I’équipe » a travers certaines
rencontres, certaines situations, qui m’a poussée a penser, chercher, apprendre,

créer et qui m’a amenée jusqu’aux derniéres lignes de ce travail de these.

Ce travail ne porte pas sur la situation d’urgence en tant que telle, ni sur cette
chorégraphie des soignants -quoique- mais sur un aspect du travail en équipe
moins spontané, moins instantané, plus réfléchi et donc plus susceptible d’étre
parasité par de multiples éléments. Il porte sur un aspect du travail en équipe plus
précisément dirigé vers le patient en tant que personne, et qui permet d’élargir
I’équipe se battant pour un adelphe humain a ses proches, a sa famille. Il porte sur
un aspect du travail en équipe qui, a distance de 'action, permet de donner un

sens a nos gestes.

La réanimation est le lieu de décisions cruciales dans la trajectoire de vie et
de soin des patients. La loi demande, entre autres, que I'équipe soignante soit
impliquée dans une « procédure collégiale » qui n’est pas toujours comprise de la
méme facon par les protagonistes en présence. Quelle doit étre cette procédure ?
Quel doit étre le role des uns et des autres ? Quelle responsabilité portons-nous
tous et chacun ? Cette « procédure » qui encadre la décision, nécessairement
émouvante, de limiter ou d’arréter un processus thérapeutique, semble étre le
lieu de Ila cristallisation de nombreuses insatisfactions, de nombreuses

frustrations, de nombreux paradoxes parmi les soignants.
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J'espére, avec ce travail, permettre d’éclaircir les enjeux de la participation en
équipe a ces décisions, et notamment permettre de mieux penser la place des
infirmiers. Jespere également permettre aux équipes de limiter ces insatisfactions
et favoriser le « travailler ensemble », le « teamwork » si capital en réanimation
pour apporter le meilleur soin aux patients et le meilleur accompagnement a leurs
familles. Les avancées médicales techniques et scientifiques des soixante
derniéres années ont transformé les patients dont les pathologies sont toujours
plus complexes. La réanimation et les soins intensifs prennent une place
croissante dans les hopitaux modernes. Il est primordial dans ce contexte, de
mieux penser a la fois les projets de soin des patients et le travail de I’équipe afin
de maintenir la qualité des soins et surtout I’"humanité des prises en charges dans

ces services ou la technologie est omniprésente.

« Le seul combat qui m’appartienne, ma vie peuplée des votres »

E.C. Asher3

3 Asher, E.C. (1968) Titanica, la robe des grands combats. Montréal, Leméac Editeurs, p.95
16



INTRODUCTION GENERALE

La plupart des patients qui déceédent en réanimation meurent a la suite d’une
décision de limitation et d’arrét des traitements (L.A.T.). Cette décision est
encadrée par la loi, qui exige qu’elle soit prise a l'issue d’'une « procédure
collégiale ». Ces décisions sont le lieu de nombreux conflits et insatisfactions,
notamment au sein des équipes soignantes. Nous avons souhaité travailler sur ces
processus décisionnels et leur mise en ceuvre en France. Il nous est rapidement
apparu que la place des infirmiers dans ces décisions, si elle parait évidente a tous,
reste un veeu pieu qui manque cruellement d’un travail de réflexion pouvant a la
fois en justifier véritablement la nécessité (et convaincre les quelques réfractaires)
et qui permette également aux professionnels de trouver leur place et leur réle au
sein de ces réunions. Ce travail de these s’intéresse donc a déterminer la fagon
dont est mise en ceuvre ce que la loi appelle la procédure collégiale dans les
services de réanimation ainsi qu’a explorer le contenu et les enjeux de la

participation des infirmiers a cette procédure.

Notre travail est divisé comme suit :

+ Le premier chapitre présente le contexte de notre sujet. En partant de la
situation francaise concernant la fin de vie, nous nous rapprocherons
toujours plus de notre sujet en évoquant le contexte spécifique de la
réanimation a travers son histoire récente, les aspects particuliers de la
décision en réanimation, pour arriver au concept de procédure collégiale
et enfin aux interactions entre médecins et infirmiers.

+ Le deuxiéeme chapitre expose plus précisément notre question de
recherche, les objectifs de notre travail, et notre problématisation de

I’objet d’étude ainsi que notre cadre méthodologique et théorique.
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+ Le troisieme chapitre, court, développe quelques caractéristiques des
centres étudiés et de leurs participants afin de permettre au lecteur de se

faire une idée des spécificités des services.

Puis quatre chapitres d’analyse suivent, permettant de développer les
résultats de notre travail, de les discuter et de les confronter avec la littérature

existante :

+ Le chapitre 4 s’intéresse directement aux processus décisionnels mis en
ceuvre par les différents centres étudiés et dresse une chronologie en cinq
étapes, permettant de se repérer ainsi que de mettre en lumiére un certain
nombre de variables.

+ Le chapitre 5 articule la dichotomie entre émotions et rationalité et en tire
un certain nombre d’obstacles a I'expression des infirmiers lors des
réunions de de Limitation et d’Arrét des Traitements (L.A.T.).

+ Le chapitre 6 s’attache a définir ces apports infirmiers dans les décisions
de limitations et d’arrét des traitements ainsi qu’a répondre a la question
suivante : existe-t-il une expertise et une voix spécifique infirmiére et en
guoi consistent-elles ?

+ Le chapitre 7 traite d’un aspect du travail de réanimation, peu étudié a ce
jour : le travail narratif des soignants. Nous chercherons a en montrer les
axes et les fonctions afin de mieux le comprendre et permettre de le

développer.
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1 Eléments de contexte entourant la prise de décision de
limitation ou d’arrét de traitements dans les réanimations

francaises

Chapitre introductif

Cette partie introductive plante le décor dans lequel se déploiera notre étude
puis notre réflexion. Il était incontournable, dans un premier temps, d’évoquer le
contexte social et législatif global autour des décisions de limitations et d’arrét des
traitements en réanimation afin de mieux comprendre certains des éléments
entrant en jeu dans ces décisions. Dans un deuxieéme temps, nous ferons un détour
par I'histoire de la spécialité réanimation pour en appréhender le contexte
culturel, contexte dans lequel évoluent les soignants* de réanimation, ce qui nous
amenera au seuil de ces services dont, dans un troisieme temps, nous pousserons
les portes afin d’en explorer plus avant les spécificités, faisant de la réanimation
un contexte ou I'exception se fait norme, ou les proches des patients jouent un
role comme nulle part ailleurs a I’hopital. Notre exploration nous amenera au
chevet des patients faisant I'objet d’'une « procédure collégiale », procédure a
laquelle ce travail s’intéresse en particulier : nous en rappellerons les assises
légales et leurs justifications dans un quatrieme temps. Enfin, et dans un
cinquiéme temps, évoluant dans ces services, il nous faudra comprendre d’ou
viennent les dynamiques a I'ceuvre au sein des équipes et notamment entre
médecins et infirmiers, protagonistes soignants dont les échanges batissent les

projets de soin.

4 Notons immédiatement que nous utiliserons le mot « soignant » pour désigner I’ensemble des professions de
soin gravitant autour du patient de réanimation : médecins, infirmiers, aide-soignants, kinésithérapeutes, etc.
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1.1 Lafin de vie en France et la notion d’obstination déraisonnable

En vingt ans, le contexte législatif et socio-culturel autour de la fin de vie et
de la mort a I’'h6pital a beaucoup évolué. Ce contexte a une influence majeure sur
la fagcon d’appréhender les décisions de fin de vie et il est important d’en faire un
bref tour d’horizon, afin de dépeindre I'atmosphére générale dans laquelle notre
travail va s’inscrire, atmospheére qui teintera les processus décisionnels qui nous
intéresseront. La mort et la fin de vie sont des sujets sensibles, qui, lorsqu’on s’en
approche, nous raménent a notre propre vulnérabilité, a notre propre mortalité,
mortalité que nos inconscients n’ont de cesse de refouler. Il n’est donc pas
surprenant que le sujet de la fin de vie ait longtemps été ignoré par la loi francaise :
nous verrons dans cette premiére partie comment la réflexion autour des
décisions de limitation et d’arrét des traitements a fini par s’y frayer un chemin et

se voir encadrée, donc reconnue et autorisée, par le Code de la Santé Publique.

1.1.1 La mort aujourd’hui

Le roi Shuddodhana, souhaitant éviter que le prince Siddhartha Gautama ne
devienne I'ascete que les prophéties annoncent, et ayant le projet de faire de lui
un grand roi, s’ingénie a dissimuler la souffrance, le grand age et la mort aux yeux
de son fils. Il 'entoure de plaisirs, de beauté et de divertissements pour qu’il n’ait
pas envie de quitter le palais et lui éviter les questionnements existentiels, qui, on
le sait, ne manqueront pas de lui apparaitre lors de sa premiére sortie dans la ville,
sortie durant laquelle il rencontrera tour a tour un malade, un vieillard puis un

cadavre. La découverte de la souffrance sous ses diverses formes entrainera une
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prise de conscience qui 'aménera a la période d’ascese prédite puis a son éveil,

qui fera de lui le Bouddha (I’ « Eveillé »).

La confrontation de I’humain a sa finitude est une expérience existentielle qui
ne laisse jamais indifférent, et les récits qui I'évoquent reviennent comme un

refrain dans la pensée du monde. Face a cette vérité sans fard, deux possibilités.

¢+ La premiere: |'oublier bien vite, s’en divertir (du latin divertere :
détourner) : « Les hommes n’ayant pu guérir la mort, la misere,
Iignorance, ils se sont avisés, pour se rendre heureux, de n’y point

penser. »

+ Ou laseconde : I'admettre et tacher de vivre avec, sans 'oublier ni oublier
de vivre bien le temps qui nous est imparti, c'est ce que propose

notamment Albert Camus avec la révolte, nous y reviendrons®.

Plus ambitieuses encore que le roi Shuddodhana, face a ce dilemme, nos
sociétés occidentales actuelles choisissent la premiere option et s’ingénient a
refouler la mort non seulement hors du palais, mais audacieusement hors de la
ville, dans des lieux clos : hopitaux, maisons de retraite. Les représentations
visuelles de la mort, sont omniprésentes dans I'espace public : on ne peut ignorer
les affiches de film tachées d’hémoglobine, les reportages du 20h ou les
photographies de guerre en une de magazines exposés au kiosque a journaux du
coin de la rue. Mais qu’il s’agisse de fictions cathartiques ou de faits divers
médiatiques, elles nous apparaissent, de maniére générale, comme évidemment
imaginaires ou du moins fort éloignées de notre réalité quotidienne. La guerre, la

famine ont lieu, mais a I'autre bout du monde’. Ces représentations-la de la mort

5 Pascal, B. (1962) Pensées. Paris, Livre de poche (2000), p.120.

6 Voir point 5.1.3 La révolte de cette thése.

7 Si les attentats des derniéres décennies ont pu ébranler notre sérénité, il semble pourtant que leur extréme
violence et leur caractére exceptionnel, malgré leur répétition a quelques mois d’intervalle, n’en font pas des
menaces susceptibles de provoquer un éveil permanent a nos vulnérabilités et notre mortalité.
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ne nous concernent que de loin et constituent en elles-mémes des
divertissements qui entrainent nos imaginaires loin de la réalité terre-a-terre de
notre condition mortelle et vulnérable. La mort « normale », quotidienne,
« naturelle » est de plus en plus cachée, aseptisée, confidentialisée, « assignée a
résidence dans les hopitaux ou les maisons de retraite, et les vivants bien portants
sont protégés du malheur. Le mort est de moins en moins visible, les pratiques de
fin de vie rarement décrites, le déni et la banalisation sont & I’ceuvre. »® En France,
en 2016, selon I'INSEE, 26% des déces ont lieu a domicile, 1% sur la voie publique,

et 73% en établissement de santé ou maison de retraite®.

Cependant, sile commun des mortels cherche a se divertir pour éviter de voir
la misérel® inhérente a sa condition, ces tentatives de fuite sont difficiles a
maintenir dans le contexte de la maladie, du grand age, de I’hépital et, pour le
sujet qui nous intéresse, des services de réanimation. Ceux qui y sont confrontés :
patients, proches des patients, soignants, sont amenés, par la force des choses, a
regarder la mort et la souffrance en face, sans filtre. Cette confrontation est a
I'origine de réflexions visant a rendre ces éventualités moins effrayantes, plus
acceptables, plus ‘humaines’. Effectuant un retour du refoulé, la fin de vie se
retrouve alors au cceur de débats, plus ou moins heureusement relayés dans les
media. Le dilemme se reproduit alors, comme mis en abime, oscillant entre deux
poles contradictoires: d’une part la mise a distance de la mort par le
sensationnalisme des sujets présentés, des images utilisées, des situations
dénoncées -ou a linverse par une pudeur extréme empéchant toute
compréhension concréete, simple et réelle de ce qu’il se passe derriére les portes
des hopitaux- et d’autre part la volonté de rendre compte aupres du grand public
d’un débat complexe d’une fagon qui soit compréhensible a tous, comme dans le

format d’un sujet de 20h. Ce débat se poursuit ensuite sur les réseaux sociaux a

8 Grassin, M. & Pochard, F. (2017) La mort assistée. Paris, Editions du cerf, p.28.
9 Chiffre INSEE https://www.insee.fr/fr/statistiques/3134763 consulté le 01/06/2020
10 pascal, B. (1962) op. cit., p.127 : « Un roi sans divertissement est un homme plein de misére ».
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coup de messages lapidaires en 280 caractéres'! et devient a son tour

divertissement, nous éloignant a nouveau de |la pensée de notre propre mort.

Tabou obsédant, notre condition humaine, vulnérable et mortelle, renvoie

face a face I'impossibilité d’ignorer la mort et le besoin de la fuir.

1.1.2 Une loi récente dans un contexte européen

Serait-ce une manifestation de ce déni social ? Jusqu’en 2005, la loi francaise
ne s’est pas prononcée sur la question de la fin de vie. L’absence de loi, on le sait,
n‘empéchait pas l'arrét des traitements des patients pour qui la médecine ne
pouvait plus rien : en 2001, une étude montre que plus de la moitié des patients
qui meurent en réanimation décédent suite a une limitation ou un arrét des
traitements!?. Cette étude fera grand bruit, et sortira dans la presse grand public!3.
Le vide juridique et la crainte judiciaire entrainent des pratiques euthanasiques
gardées cachées, secrétes (I’administration de « cocktails » qui provoquent la
mort), d’'une part, et d’autre part, inhibent les discussions ouvertes et franches sur
le sujet. Dans cette étude, les auteurs montrent que 12% des décisions de
Limitation et d’Arrét des Thérapeutiques (L.A.T.) sont prises par un médecin seul,
et que dans 34% des cas, les décisions n’impliquent pas I'’équipe infirmiere. Plus
choquant encore, dans 44% des cas, la famille du patient n’est pas consultée.

Nancy Kentish-Barnes dans sa thése de sociologie Mourir a I’heure du médecin,

explorant les pratiques de limitation et d’arrét des traitements en réanimation en

11 Regle éditoriale bien connue des utilisateurs du réseau social Twitter, symbolique de la pensée
nécessairement synthétisée et simplifiée des réseaux sociaux.

2 Ferrand & al. (2001) “Withholding and withdrawal of life support in intensive-care units in France: a
prospective survey”. Lancet, vol.357, 9-14

13 https://www.liberation.fr/evenement/1998/03/12/en-reanimation-un-deces-sur-deux-est-lie-a-une-
interruption-de-traitement-euthanasie-passive-la-fin- 231866 consulté le 3/06/2020
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France et menée avant la promulgation de la loi de 2005 (les recherches sont
menées entre 2000 et 2003) I'exprime ainsi: « L’étude approfondie de ces
décisions reste difficile : elle se heurte a la crainte de procédures judiciaires qui
limite la divulgation de cas concrets réels ainsi que les échanges d’information

entre praticiens de services différents. »1

Certains patients, certains soignants, certaines familles ont cependant brisé
la loi du silence. Des affaires francaises, telles que I'affaire Vincent Humbert, et
internationales, comme le cas Pretty en Grande Bretagnel®, ont contraint les
sociétés a réfléchir sur la fin de vie et pavé le chemin de la législation que nous

connaissons aujourd’hui.

Si la loi du 4 mars 2002, dite loi Kouchner, permettait aux patients de refuser
un traitement (y compris si cela devait entrainer leur déces), il s’agissait
initialement de protéger I'autonomie des patients et de renforcer I'obligation
d’obtenir leur consentement pour les soigner. C'est avec la loi n° 2005-370 du 22
avril 2005 relative aux droits des malades et a la fin de vie, dite loi Léonetti, puis
avec la loi n° 2016-87 du 2 février 2016 créant de nouveaux droits en faveur des
malades et des personnes en fin de vie, dite loi Claeys-Léonetti, que la France s’est
véritablement emparée de la question de la fin de vie, dont I'encadrement se
construit et se raffine. Ces lois, ouvrant une voie réfléchie et posée a une sédation
de confort pour accompagner les derniers instants, ont banni du méme coup les
anciennes pratiques et permis plus de transparence et de satisfaction dans les
échanges. Malheureusement, le délai entre la promulgation d’une loi et son

appropriation par la population peut étre long, en témoigne I'étude SOFRES'®

14 Kentish-Barnes, N. (2005) Mourir d I’heure du médecin. Theése de doctorat en sociologie. Université de
Bordeaux, p.17

15 Jugement de la Cour Européenne des Droits de I'Homme, Case of Pretty VS the U.K.
https://hudoc.echr.coe.int/eng#{"itemid":['001-60448"]} consulté le 3/06/2020

16 Etude TNS Sofres réalisée du 23 octobre au 16 novembre 2012 sur un échantillon national de 1000
personnes représentatives interrogées en face a face, a leur domicile, par le réseau des enquéteurs et citée
dans le rapport de la commission de réflexion sur la fin de vie présidée par le Pr Didier Sicard.
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réalisée en 2012 soit 7 ans apres la promulgation de la loi Léonetti et 10 ans aprés

celle de la loi Kouchner (2002) montrant que :

- 48 % des frangais sondés pensaient encore qu’il n’est pas vrai que la loi
autorise les patients a demander aux médecins l'arrét de tous les
traitements qui les maintiennent en vie

- 47 % des frangais sondés pensaient également qu’il est faux que la loi
interdise I'acharnement thérapeutique

- 67% des Frangais sondés se disent en faveur de I'autorisation de

I’euthanasie

La loi Claeys-Léonetti suivant la remise du « Rapport Sicard »*” va tenter
d’apporter une réponse a l'insatisfaction toujours présente en autorisant la
sédation profonde et continue jusqu’au déces pour les patients en souffrance en
fin de vie, tout en maintenant l'interdit de I’euthanasie. L’article R.4127-38%8 du
Code de la Santé Publique stipule de fagon non équivoque que : « Le médecin doit
accompagner le mourant jusqu'a ses derniers moments, assurer par des soins et
mesures appropriés la qualité d'une vie qui prend fin, sauvegarder la dignité du
malade et réconforter son entourage. Il n'a pas le droit de provoquer délibérément
la mort. » La question de l'intentionnalité reste au coeur de la réflexion :
I'intention doit rester le soulagement de la douleur, de I'anxiété, en un mot de la
souffrance, et le décés ne survient que dans le cadre du « double-effet »'°. Comme

le souligne J.-M. Boles : « méme si le moment de survenue de la mort peut s’en

17 Voir le rapport de la commission de réflexion sur la fin de vie en France : https://solidarites-
sante.gouv.fr/IMG/pdf/Rapport-de-la-commission-de-reflexion-sur-la-fin-de-vie-en-France.pdf consulté le
02/06/2020

18 Code de la Santé Publique Article R4127-38
https://www.legifrance.gouv.fr/affichCodeArticle.do?idArticle=L EGIARTI000006912901&cidTexte=LEGIT
EXT000006072665&dateTexte=20040808 consulté le 02/06/2020

19 « Double effet » : Depuis la loi n°2005-370 du 22 avril 2005 relative aux droits des malades et a la fin de
vie, dite loi Leonetti, on reconnait que les traitements analgésiques ou hypnotiques utilisés en fin de vie
peuvent « avoir pour effet d’abréger la vie ». Cet effet est réel et doit étre pris en compte. Cependant, il est
important de distinguer entre ’intention de soulager ou I’intention de donner la mort lors des décisions de
Limitation ou Arrét des Traitements (L.A.T.). : la notion de « double-effet » permet cette nuance.
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trouver hdté, l'intention de l'acte est fondamentalement différente, ce qui

n’exonére pas pour autant le médecin de sa responsabilité. »*°

G2

Si la France autorise donc le soulagement des souffrances et le « laisser
mourir »** mais non l'intention de donner la mort, la fin de vie en Europe est
encadrée selon les pays de facons bien différentes. Certains pays ont légalisé
I’euthanasie, d’autres autorisent le suicide assisté, certains pays ont une situation
semblable a la situation francaise et d’autres pays interdisent toujours
I'accélération de la fin de vie sous quelque forme que ce soit. Ce contexte
européen a évidemment une influence non négligeable sur les réflexions
nationales puisque certains pays, ayant légalisé une forme ou une autre
d’ « assistance a la mort », sont sollicités par des citoyens francais souhaitant en

bénéficier.

1.1.3 Linterdit de I'obstination déraisonnable : une exception francaise

Dans son travail de these - situé avant la promulgation de la loi- Nancy
Kentish-Barnes explique que les réanimateurs se posent les questions éthiques
suivantes : « Existe-t-il pour eux un droit ou un devoir d’arréter les
thérapeutiques ? quels types peuvent I'étre ? sur quels critéres ? et pour quels
patients ? »*? Ces questions trouvent pour partie leur réponse dans I'une des

originalités de la loi francaise: la condamnation de |« obstination

20 Boles, J.-M. « Enjeux éthiques en réanimation » in Hirsch, E. (dir.) Traité de bioéthique Il : Handicaps,
vulnérabilités et situations extrémes, Paris, Eres, p.360

2 Boles, J.-M., ibid., p.359 « Laisser mourir, c’est a dire ne plus empécher artificiellement la mort, répond a
la fois aux critéres de légitimité éthique décrits plus haut, aux exigences déontologiques »

22 Kentish-Barnes, N. (2005) op. cit., p17
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déraisonnable », qu’on retrouve initialement sous forme d’impératif moral
(« éviter toute obstination déraisonnable ») dans le Code de Déontologie médicale
de 1995 puis qui sera affirmé sous cette forme interdictive (le texte stipule « ne
doivent pas ») dans la loi depuis 200523 : |a loi frangaise autorise la suspension ou
la non-entreprise de traitements sans « autre effet que le seul maintien artificiel
de la vie ».%* Il est a noter, cependant, et comme le mentionne le rapport de la
commission de réflexion sur la fin de vie présidée par le Pr Didier Sicard, que
« l'obstination déraisonnable est une notion difficile a appréhender et il peut étre
difficile de tracer la frontiére entre ce qui reléve de I'obstination déraisonnable et
de ce qui n’en reléve pas. Le caractére disproportionné d’un traitement est
notamment difficile a apprécier. Cette difficulté est revendiquée par Jean Léonetti
qui a ainsi expliqué que « le terme méme de disproportionné incite au doute, donc
a la nécessité de la concertation » »* Le rapport développe cette ambiguité : « Le
deuxiéme alinéa de I'article L.1110-5 du Code de la santé publique énonce que «
lorsqu’ils [les actes de soins] apparaissent inutiles, disproportionnés ou n’ayant
d’autre effet que le seul maintien artificiel de la vie, ils peuvent étre suspendus, ou
ne pas étre entrepris. ». L'emploi du verbe « pouvoir » empéche toute poursuite
judiciaire sur le fondement d’une obstination déraisonnable. Ce choix a sans doute
été fait pour laisser une marge d’appréciation au médecin, en particulier quand

c’est le malade qui réclame le maintien de soins inutiles. » (sic)

Cependant, l'originalité de la notion d’obstination déraisonnable et de son

interdiction, bien que laissant une certaine latitude aux médecins décisionnaires,

23 Code de la Santé Publique Article L1110-5-1 créé par la loi n°2016-87 du 2 février 2016 — article 2 : « Les
actes mentionnés a l'article L. 1110-5 ne doivent pas étre mis en ceuvre ou poursuivis lorsqu'ils résultent
d'une obstination déraisonnable »

https://www.legifrance.gouv.fr/affichCodeArticle.do?idArticle=L EGIARTI000031971164&cidTexte=LEGIT
EXT000006072665&dateTexte=20160204 consulté le 02/06/2020

24 Article L1110-5 du Code de la Santé Publique
https://www.legifrance.gouv.fr/affichCodeArticle.do?idArticle=L EGIARTI000006685748&cidTexte=LEGIT
EXT000006072665&date Texte=20050423 consulté le 02/06/2020

% Rapport de la commission de réflexion sur la fin de vie en France https://solidarites-
sante.gouv.fr/IMG/pdf/Rapport-de-la-commission-de-reflexion-sur-la-fin-de-vie-en-France.pdf consulté le
02/06/2020
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nous est enviée, notamment aussi dans les pays ou I'euthanasie est Iégalisée. Lors
de son intervention sur les conflits lors des situations de limitations de traitements
en 2017 au colloque annuel Actualités en Ventilation Mécanique a I'université de
Louvain, le Pr Jean-Louis Vincent, réanimateur belge de renom, soulignait que
cette interdiction de s’obstiner renforce le pacte entre le médecin et son patient
dans les situations de conflits avec les familles de patients en fin de vie. La
légalisation de l'euthanasie permet d’accéder aux demandes des patients
conscients souhaitant terminer leur vie selon leurs propres termes, mais dans le
cas, fréguent en réanimation, de patients inconscients et dont les proches
demandent des traitements agressifs méme en I'absence d’espoir thérapeutique,
elle ne permet pas de protéger l'intérét du patient inconscient ou incapable de
décider pour lui-méme — intérét qui serait de ne pas souffrir inutilement.
L'interdiction de I'obstination déraisonnable, du moins vue de I'extérieur, permet
justement au médecin de décider en son ame et conscience de ne pas poursuivre
des traitements dont il sait qu’ils n"auront pas d’effet thérapeutique. L'existence
de cette interdiction, cependant, si elle autorise effectivement le réanimateur a
décider d’une limitation ou d’un arrét des traitements en cas de pronostic
désespéré, n’est peut-étre pas la panacée ultime face aux conflits avec les familles
dans les situations de fin de vie, et les réanimateurs francais rencontrent, malgré
tout, des difficultés morales a mettre en ceuvre des limitations ou I'arrét des
traitements sans I'accord des proches du patient — nous le verrons par la suite?®®.

(&2

On voit que la situation francaise, bien qu’inscrite dans un contexte européen
plus vaste, a ses spécificités qui jouent un réle dans les décisions. La loi, encore
jeune, probablement insuffisamment connue du grand public mais aussi des

professionnels, constitue néanmoins un cadre solide permettant aujourd’hui

% \/oir le point 4.4 Etape 4 : Information aux proches du patient de cette thése
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d’aborder la question des Limitations et des Arréts de Traitements (L.A.T.) de

facon ouverte, et par conséquent d’y réfléchir et d’en améliorer les pratiques.
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1.2 Laréanimation : un contexte de soin convoquant |'éthique

Symbolique de la lutte des humains pour leur survie et de leur volonté de
repousser la mort, la réanimation est une spécialité particuliere. Il est temps d’en
pousser les portes et d'en découvrir la culture, ancrée dans une histoire
relativement récente et particulierement dynamique. En a peine soixante ans,
cette spécialité aura traversé et illustré le changement de paradigme de la
médecine moderne comme peu d’autres: partant d’'une médecine hyper-
technique et aboutissant en 2020 a une recherche intensive du patient-centered
care, la réanimation fait le grand écart et convoque I'éthique au chevet de ses

patients dans une recherche d’un soin plus juste.

1.2.1 Une spécialité médicale jeune, technique et ambitieuse mais aussi née de

I’excellence du soin infirmier

La réanimation est une spécialité jeune comparée a la plupart des spécialités
médicales. On date généralement sa naissance des années 1960, peu apres la
grande épidémie de poliomyélite qui atteint, entre autres, mais particulierement
séverement, les pays scandinaves. Malgré le support des « poumons d’acier », une
méthode externe de ventilation mécanique en pression négative dont le surnom
frappant porte des espoirs quasi-transhumanistes?’, les patients décédent en
masse (la mortalité est estimée a 80%) ce qui accélere les recherches
technologiques autour de la ventilation artificielle. Suite aux fameux cas de Vivi E.

traitée avec patience par le Dr Bjorn Ibsen (d’aucuns 'appellent le péere de la

27 Transhumanisme : Courant de pensée promouvant I’amélioration des capacités humaines grice a la science
et a la technologie (manipulation génétique, protheses, intelligence artificielle, etc.).
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réanimation)?®, qui utilise les techniques de I'anesthésie pour ventiler
manuellement la jeune fille en pression positive, naitront les premiers respirateurs
tels que nous les connaissons, notamment le Pulmotor d’Henri Drager, et
I’Engstrom 150 de Carl Gunnar Engstrom?°. Associer naissance de la réanimation
et naissance de ces machines en fait une spécialité technique, puissante et

médicale avant tout.

Cependant, une autre histoire de la réanimation, peut-étre un peu moins
répandue en France, fait concorder naissance de la réanimation et guerre de
Crimée, et plus précisément les travaux de Florence Nightingale, infirmiere, qui
imagine une surveillance rapprochée des patients blessés, et établit un lien entre
soins infirmiers omniprésents et diminution de la mortalité. Cette histoire-la
insiste plus sur le c6té intensif, ininterrompu des soins et notamment des soins
infirmiers. De fait, la spécialité est appelée « Critical Care Medicine » ou « Intensive
Care Medicine » en anglais, et dans la plupart des zones francophones, « soins
intensifs » (sauf en France ou elle est plus couramment appelée réanimation).
Cette histoire préfigure également I'importance que prendra le travail d’équipe,
pluridisciplinaire dans cette spécialité ol la collaboration et la communication
entre les acteurs du soin est essentielle. Comme le dit William Knaus3°, figure
historique de la réanimation a I'origine des scores de gravité A.P.A.C.H.E.2!, ce sont
les ressources humaines de | ‘équipe de réanimation et la rigueur avec laquelle la

technologie est utilisée qui font I'efficacité et le succes de la réanimation.

28 Reisner-Sénélar, L. (2011) “The birth of intensive care medicine: Bjérn Ibsen’s records”. Intensive Care
Medicine, vol.37, 1084-1086

29 Engstrom, C.G. (1954) “Treatment of severe cases of respiratory paralysis with the Engstrém universal
ventilator”. BMJ, vol.2, 666-669

30 Moreno, R.P., Rhodes, A. (2010) “Intensive care medicine: a specialty coming to LIFE”. Lancet, vol.376
(9749), 1275-6.

31 A.P.A.C.H.E.: Acute Physiology And Chronic Health Evaluation. Score de référence en réanimation,
permettant d’évaluer la sévérité de 1’état d’un patient.
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Lier I'histoire de la réanimation a I'histoire de la guerre de Crimée permet
également de souligner la place de la recherche clinique et infirmiére en
réanimation puisque Florence Nightingale est considérée comme l'une des
pionniéres de cette discipline. De fait, a ce jour les revues infirmieres spécialisées
en réanimation sont particulierement nombreuses, relativement a d’autres
spécialités médicales, et peuvent se targuer d’impact-factor3? tout a fait
honorables (I'Australian Critical Care en téte, journal officiel de I'Australian

College of Critical Care Nursing, avec un impact factor a 2.515 en 2019).

621

Si I'histoire de la spécialité, selon la facon dont on la raconte, met en avant
certaines particularités et constitue une partie de sa culture, I'histoire du mot
également : I'étymologie de « réanimation » implique une victoire de I’'homme sur
son destin, un pied de nez de I’homme a sa condition : le nom « réanimation »
évoque une spécialité miraculeuse : ré-animer: rendre I'animation... I'ame...
I’esprit... le souffle ! Voila de quoi faire réver I’'homme. De fait, des techniques de
ressuscitation (plus ou moins fantaisistes) ont probablement toujours existé, qu’il
s’agisse des trépanations pratiquées depuis le Mésolithique, de la fumigation
rectale de tabac chaud (!) préconisée chez le noyé au XIXe33 ou des expériences
électriques menant a la défibrillation, publiées par Charles Kite au XVllle, I’'humain
ne s’est pas contenté de soigner les malades, il a cherché a contrer la mort méme

apres sa survenue apparente (coma profond, noyade, ...).

32 Impact factor : indicateur qui estime la visibilité d'une revue scientifique en fonction du nombre moyen de
citations de chaque article publi¢ dans cette revue. S’il est controversé, cet indicateur reste cependant une
référence pour évaluer I’importance d’une revue en 2020.

33 « Histoire des gestes et techniques de réanimation au XV1lle siécle », Communication présentée a la séance
du 28 avril 1979 de la Société francaise d'histoire de la médecine, par P.BRULLARD et A.LARCAN,
https://www.biusante.parisdescartes.fr/sfhm/hsm/HSMx1979x013x003/HSMx1979x013x003x0261.pdf
consultée le 20/08/2019
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Avec le temps, science et techniques se sont raffinées, et la réanimation a
effectivement permis de « sauver la vie » dans bien des situations que l'on
considérait désespérées. Plus iconoclaste encore que de simplement faire reculer
la mort, la réanimation finira par en modifier la définition. Confirmer I'arrét du
cceur n’est plus suffisant pour faire passer un homme de vie a trépas : il faut
encore que son cerveau également « s’arréte » et ne génére plus aucune activité.
Cette définition révolutionnaire permettra non seulement de se « réveiller » d’'un
arrét cardiaque mais également de diagnostiquer la mort chez un humain portant
encore |'apparence de la vie. Vie et mort s’entremélent plus que jamais au coeur
des réanimations, et cette définition autorisera le préléevement des organes de I'un

pour sauver la vie de 'autre.

Etymologie et histoire nous éclairent donc sur trois caractéristiques majeures
de la spécialité réanimation : son aspect technique incontournable et symbolique,
I'importance capitale des soins rapprochés et de la surveillance permanente de

ses patients fragiles et un rapport a la mort bien particulier.

1.2.2 Ethique et réanimation : la nécessité d’une réflexion précoce

Longtemps spécialité de la derniere chance, la réanimation serait plutot
aujourd’hui la spécialité d’'une nouvelle chance. Les progres de cette discipline ont
accompagné ceux de toutes les autres, encourageant la conduite de traitements
de plus en plus agressifs, parfois chez des patients agés ou porteurs de
nombreuses comorbidités. Marc Grassin et Frédéric Pochard, dans leur ouvrage

La Mort assistée, soulignent que « ce qui a permis cette évolution (des pronostics
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favorables chez les patients atteints de pathologies initialement fatales), c’est
aussi que des équipes se sont acharnées a poursuivre des soins et a les

perfectionner » 3*, malgré les statistiques décourageantes d’une époque.

Il arrive malheureusement cependant, qu’au terme de la réanimation initiale
'on s’apercoive que les gestes lourds et douloureux de la réanimation
n’aboutissent pas au miracle souhaité mais a une situation complexe, un état de
vie altéré. On I'a évoqué, en l'absence d’'une protection juridique et d’'une
réflexion de société autour de ces situations, les soignants livrés a eux-mémes
dans la confidentialité des services de réanimation et confrontés heure aprés
heure a la souffrance de ces patients et de leurs proches, ont été amenés a
pratiquer des « euthanasies » silencieuses en réponse a certaines situations
insolubles. En 1983, Critical Care Medicine publie pour la premiére fois un article
dévoilant une décision d’arrét d’un traitement et sa mise en ceuvre : A. Grenvik y
décrit la pratique du sevrage terminal de la ventilation mécanique et conclut
« D’aucun agissent comme si la vie était éternelle ou du moins, comme la prolonger
était toujours utile. En agissant ainsi sans distinction, nous créons beaucoup de
souffrance parmi les proches de nos patients. »* P.-A. Taguieff, dans La bioéthique

ou le juste milieu : Une quéte de sens a I'dge du nihilisme technicien, explique

I'apparition de la bioéthique par la « peur de perdre 1’humanité de ’lhomme’ ». Ce
sont effectivement ces situations douloureuses qui sont a l'origine d’un pan
important des réflexions éthiques en réanimation : la seule condition de possibilité
des soins ne peut plus présider a leur administration ; I'évaluation de la balance
bénéfice-risque se fait avec des critéres plus nombreux, plus fins, avec des
objectifs a plus long terme et un regard nécessaire sur la volonté, les souhaits et

les valeurs du patients. Un éventail de choix se dessine, allant de I'instauration

34 Grassin, M. & Pochard, F. (2017) op. cit., p.106.

35 Grenvik, A. (1983)” “Terminal weaning”; discontinuance of life-support therapy in the terminally ill
patient”. Critical Care Medicine, 11(5), 394-395 : “Some act as if life were eternal or at least, can always be
meaningfully prolonged. In doing so indiscriminately, much unnecessary suffering is created among close
family members.”
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d’une réanimation lourde de tous les organes a I'abstention et l'inscription du
projet de soin dans un contexte palliatif en passant par le choix d’instaurer

certaines thérapeutiques et d’en récuser d’autres.

Il est important, ici, de souligner que les soins de réanimation ne sont pas
anodins, ni pour les patients, ni pour leurs proches. Il ne s’agit pas simplement de
maintenir une vie végétative sur le long terme. La quasi-totalité des gestes
pratiqués en réanimation provoquent un ressenti douloureux aux patients qui les
subissent®. Il n’est pas rare d’entendre parler de « torture » lorsqu’on évoque
certains soins et notamment les soins de réhabilitation3” avec d’anciens patients
(et parfois avec des patients en cours de réhabilitation !) Dans La Traversée3g,
Philippe Labro écrit, a propos de son hospitalisation en réanimation : « Tu habites
dans la Capitale de la Douleur, boulevard des Allongés, rue des Tubulés, impasse
des Quasi-comateux, carrefour du Larynx Bouché, a I’étage de la Bactérie Inconnue
et Non-Identifée, dans I'appartement des Perfusés, dans la piéce des Réanimés.
Dans le quartier des Angoissés. » La douleur vécue en réanimation, malgré des
équipes de plus en plus sensibilisées a sa prévention et son traitement, reste a
I'origine de bien des séquelles, dont en premier lieu un abaissement a long terme
du seuil de la douleur®*® mais également des séquelles psychiques parfois

extrémement handicapantes?®4:,

3 puntillo, K. & al (2014) “Determinants of procedural pain intensity in the Intensive Care Unit, the
Europain study”. Am J Respir Crit Care Med, vol.189 (1), 39-47.

37 Les soins de réhabilitation sont notamment d’intenses séances de kinésithérapie visant a retrouver son
autonomie physique : mise au fauteuil précoce, mobilisation, premier lever, marche, « vélo » au lit ou au
fauteuil etc.

3 Labro, Ph. (1998) La Traversée. Paris, Gallimard, p.82

3 Puntillo, K. & al. (2016) “Patient recollection of ICU procedural pain & post ICU burden: the Memory
Study”. Crit Care Med, vol.44, 1988-1995.

40 McGiffin, N. & al. (2016) “Is the Intensive Care Unit traumatic? What we know and we don’t know about
the intensive care unit and posttraumatic stress responses”. Rehab Psychol, vol 61 (2), 120-131.

4l Lizana, F.G. & al. (2003) “Long term outcome in ICU patients, what about quality of life?” Intensive Care
Med, vol.29, 1286-1293.
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Parmi les séquelles psychiques, il faut notamment mentionner le stress post-
traumatique, un syndrome de stress réactionnel apparaissant apres avoir été
confronté a la mort ou a une menace de mort, voire a une menace envers son
intégrité physique ou celle d’autrui. Il est lié au vécu d’une peur intense et d’un
sentiment d’impuissance et/ou d’horreur. Il se manifeste par un certain nombre
de symptdbmes pouvant étre particulierement handicapants dans la vie
guotidienne telle que la reviviscence des moments traumatisants, I’'évitement
volontaire ou involontaire de tout ce qui pourrait rappeler le trauma (par exemple,
ne plus pouvoir entrer dans un hopital), I’'hyper-vigilance. Ces symptémes ont des
conséquences importantes sur la vie sociale, I'observance thérapeutique apres la
sortie de I’hépital et un retour a la vie normale®?. Le stress post-traumatique est
une séquelle fréquente apres un séjour en réanimation : 5 a 65% des patients sont
atteints*® de stress post-traumatique selon les populations étudiées : séjours
courts ou longs, durée de sédation et de ventilation, etc., on estime globalement
qgue le risque d’en souffrir est doublé chez les patients ayant été hospitalisés en

réanimation comparativement a la population générale®*.

Les troubles anxio-dépressifs**® sont également trés fréquent aprés un
séjour en réanimation : autour de 35% des patients sont atteints de dépression®’.

S’ils sont liés aux vécus douloureux en réanimation*®, ces troubles psychiques ont

42 Jackson, J.C. & al. (2016) “Posttraumatic stress disorder (PTSD) after critical illness: A conceptual review
of distinct clinical issues and their implications”. Rehabil Psychol, vol.61 (2), 132-140.

43 Griffiths, J. & al. (2007) “The prevalence of post-traumatic stress disorder in survivors of ICU treatment: a
systematic review”. Intensive Care Med, vol.33, 1506-1518.

44 Jackson, J.C. & al. (2014) “Depression, post-traumatic stress disorder, and functional diability in survivors
of critical illness in the BRAIN-ICU study: a longitudinal cohort study”. Lancet Respir Med, vol.2 (5), 369-
379.

4 McGiffin, N. & al. (2016) op. cit.

46 Jackson, J.C. & al. (2014) op. cit.

47 1bid.

48 puntillo, K. & al. (2016) op. cit.
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aussi pour facteurs de risque le séjour prolongé en réanimation, et notamment la

durée de ventilation invasive?®.

Ces troubles psychiques et cette modification de la perception de la douleur,
pouvant toujours étre présents cing ans apres la guérison de la pathologie
initiale>®, s’ajoutent aux différentes séquelles physiques®1°%>3 liées a la pathologie
amenant le patient en réanimation et a celles en lien avec les complications des
techniques utilisées en réanimation : faiblesse musculaire qui peut étre profonde
et avoir ses propres complications (comme le sevrage de la ventilation
mécanique , mais aussi a plus long terme des difficultés a retrouver une
indépendance physique), I'insomnie, et la fatigue qui en découle, qui peuvent
altérer la perception du patient de ses propres fonctions physiques, ainsi que les
séquelles psychologiques comme le syndrome de stress post-traumatique mais
aussi la dépression et I'anxiété, qui peuvent s’étendre a la famille proche du
patient de réanimation. On parle de faiblesse acquise en réanimation (ICU
acquired weakness) ou de syndrome post-réanimation et les patients atteints ont

un pronostic a court et long terme plus sombre>4.

On sait aujourd’hui également que les proches des patients décédant en
réanimation sont a grand risque de présenter un deuil compliqué ou deuil
pathologique, une forme prolongée de deuil qui influe négativement et a long

terme sur la vie quotidienne®>, et/ou un stress post-traumatique (respectivement

49 Jackson, J.C. & al. (2007) “Post traumatic stress disorder and post-traumatic stress symptoms following
critical illness in medical intensive care unit patients: assessing the magnitude of the problem”. Critical Care,
11(1) R27.

0 Hough, C.L., Herridge, M.S. (2012) “Long-term outcome after acute lung injury”. Curr Opin Crit Care.
Vol.18(1), 8-15

51 Jones, C. (2013) What’s new on the post ICU burden for patients and relatives? Intensive Care Medecine,
vol.39, 1832-1835.

52 Griffiths, R.D. & Jones, C. (2002) Intensive Care Aftercare. Oxford, Butterworth-Heinemann, p106-107
58Angus, D.C., Carlet, J., on behalf of the 2002 Brussels Roundtable Participants (2002) “Surviving Intensive
Care: a report from the 2002 Brussels Roundtable”. Intensive Care Med, vol.29, 368-377

54 Vincent, J.-L. & Norrenberg, M. (2009) ““Intensive care unit-acquired weakness”: framing the topic.”
Critical Care Medicine, vol.37 (10), S296-S298

% Shear, K. (2015) “Complicated grief”. N Engl J Med, vol. 372, 153-160
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52% et 43% des proches évalués a 6 mois aprés le décés)®®. Le stress post-
traumatique et les troubles anxio-dépressifs sont également trés présent chez une
grande partie des proches des patients survivants a la réanimation, les conjoints
étant les plus touchés (84% des conjoints présentent des symptémes anxio-

dépressifs dans une étude a large échelle réalisée par I’équipe FAMIREA)>7 °8,

Parallélement aux intuitions éthiques des professionnels et a la littérature
scientifique confirmant le poids des séquelles auxquelles sont confrontés les
patients de réanimation, la question du colt de ces traitements puissants et
possiblement illimités commence a étre soulevée. Dés 1991, R.K. Oye publie dans
Chest une étude®® montrant que les patients utilisant le plus de ressources sont
70% a ne pas survivre. On comprend alors que face a I'’étendue des colts tant
humains que financiers d’'une obstination qui serait déraisonnable, la question

éthique consistant a s’interroger sur le bien-fondé d’un projet se pose.

De fait, la recherche ‘intensive care AND ethics’ dans la base Pubmed®®
renvoie un graphique d’occurrence (fig.1) qui montre un intérét exponentiel pour
ces questions. Débutant timidement dans les années 70, cette recherche
s’accélére en 1983 pour produire plus de 100 articles par an depuis 2001 et

dépasser les 1900 articles par an depuis 2017.

%6 Kentish-Barnes, N. (2015) “Complicated grief after death of a relative in the intensive care unit”. Eur
Respir J, vol.45 (5), 1341-1352

57 Pochard & al. (2001) “Symptoms of anxiety and depression in family members of intensive care unit
patients: ethical hypothesis regarding decision making capacity”. Crit Care Med, vol.29, 1893-1897.

%8 Azoulay, E. & al. (2005) “Risk of Post-traumatic Stress Symptoms in Family Members of Intensive Care
Unit Patients.” Am J Respir Crit Care Med Vol 171. pp 987-994.

59 Oye, R.K. (1991) “Patterns of resource consumption in medical intensive care”. Chest, vol.99 (3), 685-689.
®https://pubmed.nchi.nlm.nih.gov/?term=intensive+care+AND+ethics&filter=years.1983-
2020&timeline=expanded
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Figure 1 : Graphique d’occurrences pour la recherche « intensive care AND ethics » dans Pubmed

Recemment, une etude mono-centrique observationnelle trancaise®* s’est
intéressée a I’évolution des pratiques de limitation et arrét des thérapeutiques
(L.A.T.) entre 2012 et 2016 en séparant ces pratiques en 3 catégories :

- withholding “do-not start”, soit une premiére catégorie ou la limitation

porte sur le fait de ne pas débuter un nouveau traitement,

- withholding “do not-increase”, soit une deuxieme catégorie ou la limitation
porte sur le fait de ne pas incrémenter un traitement (ou borner un
traitement),

- withdrawal, soit une troisieme catégorie ou |I'on décide d’arréter un

traitement débuté plus tét dans la prise en charge.

Les auteurs constatent qu’en 4 ans, le nombre de patients bénéficiant®? d’une
limitation augmente de 10 a 23%, et ceux bénéficiant d’un arrét augmente de 4 a
7%. La proportion de patients décédant en réanimation et bénéficiant d’une
mesure de L.A.T. augmente de 53 a 89% tout comme la proportion de patients
sortant de réanimation avec une décision de L.A.T. augmente de 12 a 36%.

Cependant, la mortalité reste stable a 28% dans ce service, tandis que les échecs

61 esieur, O. & al. (2018) “Changes in limitations of life-sustaining treatments over time in a French
intensive care unit: A prospective observational study”. Journal of Critical Care, vol.47, 21-29.

62 Pour le lecteur, il peut étre surprenant initialement de lire le verbe « bénéficier » Nous 1’utiliserons ici au
méme titre qu’il est d’usage de dire que 1’on « bénéficie » d’un traitement ou d’un soin, les mesures de L.A.T.
étant des décisions de soin, une décision de L.A.T. permet au patient d’éviter de subir des traitements
agressifs, violents ou inconfortables lorsqu’ils ne sont plus dans son intérét.

39



de ressuscitation® diminuent de 47 a 11%. Les L.A.T. sont également prises plus
tot dans la prise en charge, apparaissant des le premier jour d’hospitalisation pour
certaines limitation “do-not start”, dés 4 jours pour les limitations “do not-
increase” et 4 jours également pour les arréts. La durée de séjour des patients
diminue également. D’autres études®®® confirment cette tendance a
I’'augmentation des prises de décision de limitation ou d’arrét des traitements

(L.A.T.) ainsi que I'absence d’impact de cette augmentation sur la mortalité.

Ce que I'on peut conclure avec les auteurs, c’est que la prise de décision de
limitation ou d’arrét des traitements n’a pas nécessairement d’impact sur la
mortalité des patients. En revanche, elle évite au patient de subir des tentatives
de ressuscitation, intrinséquement violentes (bris de coOtes lors des massages
cardiaques, invasivité des poses de cathéters et de canules de circulation
extracorporelle, etc.), lorsqu’il n’en bénéficierait pas. Cette violence est également
évitée aux proches qui vivent les montagnes russes de |'espoir, renforcé puis
décu®®, ainsi que la vision parfois traumatisante des conséquences des tentatives
de traitements®’. Enfin, elle est évitée aux soignants, pour qui I'échec de ces
manoeuvres agressives peut étre une source de détresse importante®®. Les
patients admis en réanimation sont par définition instables, et leur pronostic vital
est engagé. Anticiper la conduite a tenir la plus raisonnable dans la situation

individuelle de chaque patient, et pour les différentes aggravations possibles,

83 Nous utiliserons I’anglicisme “ressuscitation” pour évoquer les manceuvres de réanimation menées dans
I’'urgence (massage cardiaque externe notamment) afin de limiter les confusions avec le terme

« réanimation » qui désignera alternativement les services de réanimation ou la spécialité médicale

64 Ramazzotti, D. & al (2019) “Withholding or withdrawing invasive interventions may not accelerate time to
death among dying ICU patients”. PLOS ONE, 14(2): ¢0212439. 9

8 Aslakson, R. & al (2014) “Evidence-Based Palliative Care in the Intensive Care Unit: A Systematic
Review of Interventions”. Journal of palliative medicine vol.17 (2)

% \oir point 7.2.2 Adapter la narration de cette thése

67 (Edemestr importants des membres voire de la face lors du décubitus ventral (positionnement sur le ventre
dans le but d’améliorer les échanges gazeux dans le cas de 1ésions pulmonaires importantes), hématomes dus
au massage cardiaque, etc.

% Voir point 1.4.3. Un contexte de stress et de souffrance morale de cette thése
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permet de ne pas débuter dans l'urgence des traitements sur lesquels il faudra

revenir une fois le calme revenu.

Prendre une décision de limitation ou d’arrét des traitements (L.A.T.) en
réanimation, c’est donc décider de ne pas débuter un traitement, de ne pas
augmenter le niveau de I'engagement thérapeutique ou les doses, ou bien encore
de les arréter. Prendre une décision de L.A.T. n’est pas censé impliquer une perte
de chance mais simplement anticiper et cadrer un projet dans les limites d’un
raisonnable, qui doit étre pesé en équipe. Cependant, malgré leur légalisation, leur
normalisation, et leur reconnaissance comme de « bonnes pratiques », des
inquiétudes subsistent, comme en témoigne I'article du journaliste E. Favereau®
publié le 9 avril 2019 dans Libération: « Le « patient remarquable », une
dénomination hautement fatale », traitant des patients porteurs dans leur dossier
de linformation qu’ils font I'objet d’une limitation des thérapeutiques a
destination du S.A.M.U afin de mieux les orienter en situation d’urgence. Cette
inquiétude du grand public face aux décisions médicales prises autour de la fin de
vie révele un besoin de transparence autour de la fin de vie, et implique un besoin
de maitrise de I’étre humain pour se rassurer lorsque confronté a sa grande
vulnérabilité. Ce besoin de maitrise autour de la vulnérabilité s’est actualisé dans
notre société moderne par une réinvention radicale des relations soignants-
soigné, qui sont passées d’un paternalisme médical tout-puissant a la recherche

d’un soutien toujours plus grand de I'autonomie des patients.

69 Article de presse en ligne : Favereau E. (2019) https://www.liberation.fr/france/2019/04/09/le-patient-
remarguable-une-denomination-hautement-fatale 1720392 consulté le 28/08/2019

41


https://www.liberation.fr/france/2019/04/09/le-patient-remarquable-une-denomination-hautement-fatale_1720392
https://www.liberation.fr/france/2019/04/09/le-patient-remarquable-une-denomination-hautement-fatale_1720392

1.2.3 Paternalisme et autonomie : manifestations du changement de paradigme au

sein des réanimations

Trés rapidement apres la création de la spécialité, les acteurs de la
réanimation se sont focalisés sur les bénéfices et les usages des avancées
scientifiques et techniques d’'une part, et le monitorage rapproché des patients
d’autre part. Craignant pour ses patients fragiles, et peut-étre aussi pour ses
pratiques occultes, la réanimation s’est enterrée sous I'hopital. Elle a muni ses
portes de codes, a défini des horaires de visite extrémement limités : elle s’est
rendue inaccessible, invisible, secréte. Le patient lourdement sédaté pour tolérer
la technique rigide autour de lui s’est retrouvé aux seules mains des soignants qui
avaient tout pouvoir sur lui afin de le sauver de sa condition aigué et gravissime.
Les familles introduites parfois seulement trente minutes par jour, se retrouvaient
face a un patient défiguré par les tuyaux et les cedémes, encadré de machines
hurlantes, et étaient bien vite reconduites a la porte. Lorsque les soignants
estimaient n’avoir plus de recours, ils arrétaient donc les soins de facon plus ou
moins active. La réanimation, fermée sur elle-méme, ne voyait pas plus loin que
ses portes : le patient sortait du service, miraculeusement sauvé, ou « les pieds

devant », et la parenthese se refermait. On avait fait « tout ce qu’on pouvait ».

Aprées des années de ce paternalisme médical, des cicatrices douloureuses de
I’histoire de la médecine et de sa recherche nait un nouveau paradigme : c’est
I'avénement de I'éthique biomédicale et de I'Evidence-Based Medicine’®.

'ouvrage Principles of Biomedical ethics’* de Beauchamp & Childress pose 4

principes a prendre en compte dans le soin: Bienfaisance, Non-malfaisance,

Autonomie et Justice. Dans les Etats-Unis des années 90, émerge alors le concept

70 Sackett & al. (1996) “Evidence based medicine: what it is and what it isn’t”. BMJ, vol.312 (7023), 71-72.
"1 Beauchamp, T.L. & Childress, J.F. (1979) Principles of Biomedical Ethics. Oxford university press (8e ed :
2019)
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du Patient-Centered Care, valorisant une prise en charge centrée sur le patient,
ses souhaits, ses valeurs, son auto-détermination, exigeant du patient une
adhésion a son projet de soin. Ce concept s’étendra bien vite de 'autre co6té de

I’Atlantique jusqu’en France.

Mission &
values aligned
with patient
Full goals
transparency
& fast delivery
of information

Careis
collaborative,
coordinated,
accessible

Family
welcome in emotional
care setting well-being

Patient &
family
viewpoints
respected &
valued

Patient &
family always
included in
decisions

NEJM Catalyst (catalyst.nejm.org) © Massachusetts Medical Society

Figure 1 : Patient-centered care

La réanimation évolue, elle aussi, a la faveur de ce changement de paradigme,
cherchant a faire émerger la personne derriere le patient comateux’?.
L'importance croissante donnée a I'autodétermination des patients coincidera
plus ou moins en réanimation avec une évolution marquante de la technologie en
ventilation mécanique. On passera de respirateurs tres rigides ne tolérant aucune
autonomie respiratoire des patients a des respirateurs intelligents modulant les
insufflations avec les efforts inspiratoires des patients. Cette évolution permettra
a son tour une modification cruciale des stratégies de sédation des patients de

réanimation.

72 Cf Debue A.S. (2013) Redéfinir la place du patient en réanimation, A la recherche du patient-Sujet,
mémoire de master 1 en éthique
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Si dans les années 1990-2000, il s’agissait d’endormir profondément les
patients pour leur éviter les affres de la ventilation mécanique mais aussi des
autres actes de soin invasifs, douloureux, ou simplement inconfortables, les
objectifs ont drastiquement changé. L’antalgie se fait plus fine, plus personnalisée,
plus adaptable aujourd’hui, avec des molécules permettant des sédations légeres
avec une demi-vie courte pour un effet « on-off » de la sédation diminuant la
durée de la phase de réveil de quelques jours pour les anciennes molécules
administrées longtemps, a quelques secondes avec les médicaments utilisés
aujourd’hui. On sait I'impact délétére de sédations longues et profondes sur la
récupération physique de nos patients, mais également, de facon contre-intuitive,
apparait petit a petit l'importance de préserver des souvenirs, mémes
désagréables’®, pour prévenir les complications psychologiques des
hospitalisations en réanimation liées a I'amnésie (anxiété, dépression et stress
post-traumatique). Le patient de réanimation, moins longtemps et moins
profondément sédaté, n’est pour autant que rarement en mesure de décider pour
lui-méme, némergeant véritablement des sédations qu’une fois la phase aigué
derriere lui (et les décisions les plus cruciales déja prises), et restant dans des états
psychiques souvent seconds, incompatibles avec un jugement réfléchi et éclairé.
Cependant, et c’est une évolution capitale, il est plus rapidement accessible a une

relation.

Partant d’une histoire ancrée dans I'omniprésence des soins et la toute-
puissance des machines, la réanimation a cependant rapidement di s’interroger

sur le bien-fondé de ses pratiques afin de limiter la souffrance aussi bien des

73 Jones, C. & al. (2001) “Memory, delusions, and the development of acute posttraumatic stress disorder-
related symptoms after intensive care”. Critical Care Medecine, vol.29 (3), 573-580
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patients que de leurs proches. La jeunesse de cette spécialité et les évolutions
technologiques rapides lui ont également permis de sauter agilement en marche
dans le train d’un nouveau paradigme, abandonnant I'autorité paternaliste et
essayant de remettre le patient au centre du soin. Cependant, le patient-centered
care en réanimation est un exercice difficile notamment dans ce qu’on pourrait
appeler les « patient-centered decisions » qui consistent dans un grand nombre de
cas a prendre une décision pour le patient sans pouvoir en discuter directement

avec lui.
Care Design: The H-Evolution of Intensive Care Units
' Wellbeing of

l the patient

Source: The International Research Project for the Humanization of the Intensive Care Units (Proyecto HU-CI)
NEJM Catalyst (catalyst.nejm.org) © Massachusetts Medical Society

Figure 2: Humanisation de la réanimation
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1.3 Décider en réanimation : décider pour autrui

Malgré ces avancées éthiques, médicales et scientifiques, la réanimation
reste le lieu d’une vulnérabilité extréme pour le patient. Il s’agit d’'une des
spécialités médicales ou la dépendance du patient envers le soignant est la plus
profonde, la plus intense, la plus totale. Si les sédations sont moins profondes que
par le passé, la plupart des patients passeront malgré tout par une ou plusieurs
phases de coma - artificiel ou pathologique, il nécessitera la suppléance d’un ou
plusieurs de ses organes, et la durée des soins nécessaires impactera directement
la durée de sa récupération physique’, sociale et cognitive’” qui sera bien souvent
longue et difficile’®. Cette dépendance intense et les conséquences des soins aigus
convoquent I'éthique en réanimation, exigeant des soignants une prise de
conscience de leur responsabilité face a cette vulnérabilité totale du patient qu’ils

prennent en soin.

1.3.1 Un contexte d’exception

Confrontés quotidiennement aux extrémes de la vie humaine, témoins et
acteurs de la lutte pour la survie, mais également des forces contraires, les
soignants de réanimation se trouvent souvent dans la position d’un choix, certes
appuyé par de multiples critéres, mais qu’il faut accomplir et assumer. Dans un
laps de temps souvent court, dans une situation ou le patient est inconscient et

plongé dans une vulnérabilité totale, il faut prendre « pour lui» et sans le

" Vincent, J. -L. & Norrenberg, M., (2009), op.cit.
5 Jones, C. (2013) op.cit.
6 Hough, C.L., Herridge, M.S. (2012) op.cit..
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connatltre, sans avoir la possibilité d’accéder a toutes les informations médicales,
sociales, familiales et spirituelles, des décisions lourdes de sens. Il s’agit de mettre
en place des thérapeutiques risquées et inconfortables, ou de s’abstenir et
d’inscrire le projet de soin dans un contexte palliatif. Devant l'irréversibilité de la
mort, les réanimateurs n’ont bien souvent d’autre choix que de mettre en place
ce qu’il est convenu d’appeler « la réanimation d’attente » pendant laquelle toutes

les techniques de suppléance d’organes sont mises en ceuvre.

Paul Ricceur’’ décrit la rencontre de soin ainsi (fig.2) : le patient adresse une
plainte au médecin a travers une description de ses symptémes et une narration
qui n"est autre que I'histoire de ce patient atteint de ces symptomes, dans la vie
gu’il méne. S’ensuit alors une demande : de guérison, de santé, peut-étre parfois
d’'immortalité, suggére Paul Ricceur, et le pacte de soin se scelle d’'une promesse
de la part du patient: celle de I'observance’®. Or bien souvent, a I'arrivée en
réanimation, la rencontre de soin est bien différente. La plainte n’est plus que pure
expression de symptomes, détachés de toute narration. La demande est implicite,
se révélant dans le danger immédiat encouru par le patient en détresse vitale,
dans l'irréversibilité d’'une mort possible, et la promesse scellant le pacte est bien
entendu muette, supposée, extrapolée a partir de l'instinct de survie (on parlera

de « consentement présumé »).

7 Ricoeur, P. (1996) « Les trois niveaux du jugement médical ». Esprit No. 227. (futures références
T.N.J.M.)
8 Action de se conformer & une régle, dans le contexte médical, a une prescription.
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Figure 2 : Le Pacte de soin selon Ricceur — schéma de 'auteur

“Individu enchevétré dans
Symptdmes telles et telles histoires”

Dans le méme texte, Paul Ricoeur décrit trois piliers pour un soin éthique. Ces
trois piliers, également présents dans la loi frangaise, sont les suivants :

+ Le secret médical,

+ L’information du patient

+ Etson choix libre et éclairé.

Ces piliers du soin éthique se trouvent tres vite mis a mal face a la réalité des
situations en réanimation : comment opposer catégoriquement le secret médical
a un conjoint en détresse qui a besoin de savoir, de comprendre ce qui atteint
I’étre aimé ? Comment affirmer de facon tout aussi catégorique le droit du patient
a l'information lorsque ce patient est confus ou plus simplement incapable de
s’exprimer ? Faut-il I'informer colite que co(te alors qu’il n’est pas en mesure de
répondre, d’échanger, de formuler les questions que tout diagnostic peut
entrainer ? Comment affirmer que le consentement d’un patient tout juste sorti
du coma a valeur de consentement éclairé lorsque |'on sait les répercussions
psychologiques et cognitives immédiates et plus tardives d’un séjour en

réanimation ?
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L'urgence et I'incapacité a exprimer sa volonté sont, dans la loi’”?, les deux
exceptions, les deux seules dérogations a I'application stricte des trois piliers du
soin éthique. La spécialité réanimation se trouve donc, en droit, dans une
configuration d’exception, dans une niche permettant de déroger a certaines
regles. Cependant la loi ne précise pas les concepts d’urgence et d’incapacité a
exprimer sa volonté, comme elle ne définit pas de regles spécifiques pour
encadrer I'exception. Pourtant urgence et état de conscience altérés, s’ils sont
exceptionnels en médecine générale, sont la norme dans cette spécialité. C’est
justement en raison de cette “norme exceptionnelle”, que ces justifications ne
peuvent servir « d’excuse absolutoire », pour reprendre I'expression d’Alain
Garay®, sans s’y pencher avec plus d’attention. La dérogation aux piliers du soin
n’est cependant pas dérogation a un exercice gouverné par l'intérét du patient. Il
faudra donc aux professionnels exercant en réanimation trouver des solutions
pour surmonter ce contexte d’exception et les défis qui en découlent afin
d’assurer a leurs patients des projets de soin aussi proches que possible de leur
intérét tel qu’ils auraient pu le déterminer eux-mémes. C’est bien cette quéte

ambitieuse qui inspirera le travail qui suit.

1.3.2 L'autonomie par procuration

Dans ce travail de thése, nous nous intéresserons donc particulierement au
patient inconscient ou incapable d’exprimer un avis éclairé. Ces situations,

fréguentes en réanimation malgré I'évolution des usages des thérapeutiques

0 Code de la Santé Publique, Code de déontologie médicale, Article R4127-36
https://www.legifrance.gouv.fr/affichCodeArticle.do?idArticle=LEGIARTI000032973595&cid Texte=LEGIT
EXT000006072665&date Texte=20160806 et R4127-41
https://www.legifrance.gouv.fr/affichCodeArticle.do?idArticle=LEGIARTI000006912904&cidTexte=LEGIT
EXT000006072665&date Texte=20040808 consultés le 05/06/2020

80 Garay, A. (2002) « L urgence médicale, droit et éthique ». La Lettre de I'Espace éthique n°15-16-17-18
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https://www.legifrance.gouv.fr/affichCodeArticle.do?idArticle=LEGIARTI000032973595&cidTexte=LEGITEXT000006072665&dateTexte=20160806
https://www.legifrance.gouv.fr/affichCodeArticle.do?idArticle=LEGIARTI000006912904&cidTexte=LEGITEXT000006072665&dateTexte=20040808
https://www.legifrance.gouv.fr/affichCodeArticle.do?idArticle=LEGIARTI000006912904&cidTexte=LEGITEXT000006072665&dateTexte=20040808

sédatives que nous avons évoquée, posent un probléeme récurrent aux soignants
lorsqu’ils doivent décider pour autrui. Comment prendre une décision aussi
cruciale que la poursuite de traitements trés invasifs, entrainant des séquelles
définitives pour un étre humain que nous ne connaissons pas, avec qui nous
n‘avons pu discuter des implications d’un tel choix ? Comment au contraire

prendre la décision irréversible de ne pas les mettre en ceuvre ?

La société dans son ensemble cherche des solutions. Deux outils sont
aujourd’hui entrés dans la loi : les directives anticipées d’une part et la personne

de confiance d’autre part.

1.3.2.1 Les directives anticipées

Les directives anticipées consistent a rédiger en amont nos souhaits
concernant les traitements qui peuvent nous étre administrés en cas d’incapacité
a donner notre avis. Encadrées par la loi L.1111-11, les directives anticipées
« expriment la volonté de la personne relative a sa fin de vie en ce qui concerne les
conditions de la poursuite, de la limitation, de I'arrét ou du refus de traitement ou
d'acte médicaux. A tout moment et par tout moyen, elles sont révisables et
révocables. »®! Les sites officiels du gouvernement en proposent des modéles fixé
en décret par le Conseil d’Etat et validé par la Haute Autorité de Santé (H.A.S.)82.
La Société de Réanimation de Langue Francaise (S.R.L.F.), en propose un modeéle
plus détaillé® sur son site, rentrant dans les détails techniques des suppléances
d’organes possibles (ventilation, dialyse, circulation extracorporelle) et des

atteintes a I'intégrité physique (amputations, anus artificiels, etc.).

81Code de la Santé Publique, Article L 1111-11
https://www.legifrance.gouv.fr/affichCodeArticle.do?idArticle=LEGIARTI000031972302&cidTexte=LEGIT
EXT000006072665&date Texte=20160204 consulté le 28/08/2019

82 Fiche sur les directives anticipées, https://solidarites-

sante.gouv.fr/IMG/pdf/fichedirectivesanticipe es 10p exev2.pdf consulté le 28/08/2019

8 Formulaire directives anticipées de la S.R.L.F. https://www.srlf.org/wp-content/uploads/2018/01/2018-
SRLF_formulaire-directives_anticipees.pdf consulté le 28/08/2019
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Depuis la loi Claeys-Léonetti de 2016, ces directives sont valables sans limite
de temps, et opposables, c’est-a-dire qu’elles « s'imposent au médecin pour toute
décision d'investigation, d'intervention ou de traitement, sauf en cas d'urgence
vitale pendant le temps nécessaire a une évaluation compléte de la situation et
lorsque les directives anticipées apparaissent manifestement inappropriées ou non
conformes a la situation médicale. » Comme on le voit, I'exception de I'urgence
vitale laisse encore une latitude certaine au réanimateur. Il est cependant a noter
qgue « la décision de refus d'application des directives anticipées, jugées par le
médecin manifestement inappropriées ou non conformes a la situation médicale
du patient, est prise a l'issue d'une procédure collégiale définie par voie
réglementaire et est inscrite au dossier médical. Elle est portée a la connaissance
de la personne de confiance désignée par le patient ou, a défaut, de la famille ou

des proches. »

Les directives anticipées sont généralement reconnues comme
particulierement utiles dans le cadre de pathologies dégénératives ou dans le
cadre du grand age, puisque I'avis du patient est éclairé par sa situation médicale
et sa connaissance expérientielle de sa maladie. Il est cependant a noter que
certaines études révelent de grandes ambiguités chez les patients ayant formulé
de telles directives. Par exemple, Seghal & al®*, en 1991, demandent a 148 patients
dialysés chroniques® ce qu’ils souhaitent gqu’on fasse de leurs directives
anticipées. Moins de 40% souhaitent qu’on les prenne « au pied de la lettre », et
30% donnent compléte latitude (complete leeway) au médecin et a leurs proches
pour prendre la décision qu’ils estiment la meilleure pour eux indépendamment

des directives écrites. Un peu moins de 20% acceptent de donner une petite

84 Sehgal, A. & al. (1992) “How strictly do dialysis patients want their advance directives followed?” JAMA
vol.267(1), 59-63.

8 Patients atteints d’une insuffisance rénale chronique dont la survie nécessite d’étre dialysés de fagon
réguliére (généralement 3 fois par semaine). Ces patients peuvent étre amenés a vivre ainsi de nombreuses
annees.
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latitude (a little leeway) et un peu plus de 10% une grande latitude (a /ot of

leeway).

Une autre étude®® s’intéressant a 401 patients ayant été hospitalisés plus de
48h évalue les souhaits des patients en pré-hospitalier, pendant leur récupération,
puis en post-hospitalier. On s’apercoit que les souhaits se modifient, certes
légerement, mais significativement notamment concernant la réanimation cardio-
pulmonaire (massage cardiaque) avec une phase de refus total du massage
cardiaque pendant la phase de récupération post-soins intensifs (pourtant
souvent mentionnée dans la littérature comme le moment parfait pour évoquer
ces sujets la avec un patient ayant dorénavant I'expérience de la réanimation...)
Les auteurs concluent : « On peut penser que si des changements significatifs dans
les préférences de traitement se produisent aprés des hospitalisations
relativement mineures, cela augure mal de la stabilité des préférences aprés une

maladie ou une blessure plus grave. »

Dans la situation d’'une personne jeune et en bonne santé, les directives
anticipées sont bien plus controversées. En effet, les travaux de recherche en
psychologie et en sciences cognitives démontrent un certain nombre de biais de
réflexion chez les étres humains pouvant étre particulierement handicapants dans
le contexte d’une telle décision. D. Gilbert, professeur de psychologie a Harvard et
reconnu pour ses travaux relatifs a la projection affective (affective forecasting, :
la faculté de se projeter dans le futur et d’évaluer I'impact d’une situation sur
notre bonheur) affirme ceci : « La personne que vous étes en ce moment-méme

est aussi transitoire, fugace et éphémere que toutes les personnes que vous avez

8 Ditto P.H. & al. (2006) “Context changes choices: a prospective study of the effects of hospitalization on
life-sustaining treatment preferences”. Med Decis Making, vol.26(4),313-322.
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pu étre. La seule constante dans notre vie c’est le changement. »®” En 2013, avec
J. Quoidbach et T. Wilson, 28 ils publient dans Science une grande étude menée sur
la perception des gens concernant leurs go(ts et leurs valeurs et la persistance
dans le temps de ces golits et valeurs. Dans la partie s’intéressant aux valeurs, ils
interrogent 2717 adultes entre 18 et 68 ans, les randomisent en deux groupes :
« prédicteur » ou « rapporteur », et leurs demandent de classer 10 valeurs de
base par ordre d’importance, constituant ainsi un classement initial, pour chacun,
a l'instant T. Dans un deuxiéme temps, ils demandent au groupe « prédicteur » de
prédire ce qu’ils pensent que serait ce classement dans 10 ans. Pour le groupe
« rapporteur », a l'inverse, ils leur demandent de se projeter dans le passé et de
rapporter le classement de ces valeurs selon ce qu’ils pensaient 10 ans
auparavant. Les résultats montrent alors que les « prédicteurs » prédisent peu de
changement et s'imaginent avoir les mémes priorités de valeurs 10 ans plus tard,
tandis que les « rapporteurs » au contraire montrent que leur ordre de valeur a
changé. Ces deux groupes ont ensuite été appariés par tranche d’age et I'on
s’apercoit que plus on est jeune, moins on pense changer a l'avenir et

paradoxalement, plus on change...

Cette étude suggére que nos valeurs et leur ordre d’'importance évoluent au
fil de la vie. On peut alors supposer que, si nos directives anticipées sont définies
a partir de nos valeurs prioritaires a un instant T, elles ont de fortes chances
d’évoluer au fil du temps, et a fortiori en cas d’événement important, entrainant
une remise en question. Il y a fort a parier que si 'on demandait a des jeunes
adultes d’'une vingtaine d’années s’ils accepteraient ou non de se faire amputer de
plusieurs membres pour survivre, peu l|'accepteraient dans leurs directives
anticipées. Un ancien patient, lors d’'un entretien, a distance d’une longue

hospitalisation en réanimation nous a fait part de la réflexion suivante : « Dans

87 “The person you are right now is as transient, as fleeting and as temporary as all the people you've ever
been. The one constant in our life is change”
8 Quoidbach, J. & al. (2013) “The end of history illusion”. Science, vol.339(6115), 96-98
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l'idée, effectivement, (avant cette hospitalisation) je m’étais toujours dit que la
grave maladie c’est quelque chose sur lequel je m’étais dit « je ne lutterai pas », et
finalement c’est des bétises de se dire ¢a (rire partagé). Parce qu’on a tous l'instinct

de survie. »

Les étres humains ont une capacité bien fragile a se projeter lucidement dans
une situation, gu’elle soit agréable ou désagréable. On s’imagine facilement que
gagner au loto nous rendrait trés heureux trés longtemps ou a l'inverse qu’un
événement négatif nous rendra trés malheureux trés longtemps. Les recherches
en psychologie nous apprennent que nous nous trompons®. Dans le domaine
médical, une étude récente® s’est intéressée aux patients ayant survécu a un
purpura fulminans, une infection gravissime souvent mortelle, ne découlant pas
d’une pathologie chronique (donc atteignant des patients a priori jeunes et en
bonne santé) et pouvant entrainer des nécroses tissulaires nécessitant des
amputations importantes. L’étude compare notamment les scores SF-36°!, une
échelle de qualité de vie, entre les patients ayant été amputés et ceux ne I'ayant
pas été. Si les items du SF-36 relatifs a 'autonomie physique voient leurs scores
évidemment abaissés pour les patients amputés, il est intéressant de noter que
les scores des items relatifs a la qualité de vie psychique (symptomes dépressifs,
etc.) ne sont pas statistiqguement significativement différents des patients non
amputés. Il semble, en résumé, que les patients amputés suite a cette maladie ne

soient pas plus malheureux que ceux qui ne I'ont pas été.

Plusieurs explications peuvent étre données a ces résultats contre-intuitifs :

8 Brickman, P. & al. (1978) “Lottery winners and accident victims: Is happiness relative?”” Journal of
Personality and Social Psychology, 36(8), 917-927.

% Contou, D. & al. (2018) “Long term quality of life in adult patients surviving purpura fulminans”. Oxford
University Press for the Infectious Diseases Society of America, vol. 69 (2), 332-340.

91 SF 36 : de I'anglais The Short Form (36) Health Survey. Il s’agit d’un test standardisé de mesure de

la qualité de vie sous forme de questionnaire en 11 questions voir :
https://www.recherchecliniguepariscentre.fr/wp-content/uploads/2013/03/ananta_quest-

SF36_20130318 JWG.pdf
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Le concept d’adaptation hédonique®? et d’immunité psychologique selon

lequel I’étre humain a des facultés d’adaptation impliquant que quoiqu’il

lui arrive, de bon ou de mauvais, il retrouvera a terme son niveau de

bonheur initial (non sans passer bien slr par une phase d’adaptation

effectivement douloureuse ou euphorique selon I'événement en

question)®3.

Le biais d’impact qui se compose de différents concepts :

*

La négligence de sa propre immunité psychologique (« immune
neglect»** en anglais) consistant a &tre incapable de prendre en
compte les capacités de notre immunité psychologique a
améliorer notre adaptation a des événements négatifs : c’est ce
qui se manifeste lorsque, par exemple, face a une personne
confrontée a une situation difficile on se dit « moi je ne pourrais
pas ! »

Le biais de durabilité®: « Lorsqu’on anticipe les effets a long
terme de certaines circonstances sur le bien-étre subjectif, on
exagere les bénéfices et les codits a long terme d’un changement
de vie. Le moment représentatif d’un état futur est bien souvent le
moment de transition vers cet état. La dimension temporelle du
devenir est négligée dans les deux cas. » Une des sources de ce
biais de durabilité est le focalisme, qui implique que I'étre humain
se concentre sur l'aspect unique du changement qu’il essaie

d’évaluer sans pouvoir en intégrer le contexte possible. Par

92 Shane, F., Loewenstein, G. (1999). "Hedonic Adaptation" In Kahneman, D., Diener, E., Schwarz, N.
(dir.). Well-Being: Foundations of Hedonic Psychology. New York, NY: Russell Sage Foundation. pp. 302—

9 Précisons a I’intention de nos lecteurs inquiets des conclusions pessimistes de cette affirmation que certains
auteurs suggérent qu’il est cependant possible d’augmenter son « niveau de bonheur initial » en développant
certaines activités — il ne nous appartient pas de le développer ici.

% Wilson, T. (2000) “Focalism : a source of durability bias in affective forecasting”. Journal of personality
and social psychology, vol 78 (5), 821-836.

% Kahneman D. & Tversky A. (1984) “Choices, values & frame”. American Psychologist, VVol. 39(4), 341-
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exemple : se focaliser sur une amputation et le fait de n’avoir plus
de jambe droite, sans imaginer les adaptations possibles pour
pallier aux aspects néfastes de I'amputation (par exemple les
progres de la technologie prothétique), ni la vie autour, tout ce
qui reste possible lorsqu’on est amputé, et encore moins les
éventuels bénéfices d’une telle situation (se rapprocher de
certaines personnes grace a cette soudaine vulnérabilité forcée,
développer un autre regard sur sa vie).
Ce biais d’impact est souvent expliqué par les chercheurs comme un aspect
de l'instinct de survie : si I'on savait intuitivement que notre bonheur ne serait, a
terme, que peu ou pas affecté par les circonstances (une fois I'adaptation réalisée)
on ne chercherait probablement plus autant a éviter les problémes... Etre humain,
est une perpétuelle adaptation aux circonstances, une plasticité de I'esprit

difficilement prévisible.

Dans la rédaction des directives anticipées, il faut probablement évoquer un
biais cognitif supplémentaire, extrémement fréquent dans la pensée humaine,
consistant a remplacer une question difficile (en I'occurrence quasi impossible)
comme la question « accepteriez-vous de vivre ainsi ? » par une question plus
simple « voulez-vous étre amputé ? » a laquelle la réponse est évidemment un non

tonitruant. Ce biais est appelé par Daniel Kahnemann le biais de substitution®®.

On le voit avec ces éclairages issus de la recherche en psychologie, les
directives anticipées ne peuvent étre considérées comme une panacée

miraculeuse mais plutdt comme un pis-aller, nous permettant de nous exprimer

9% Kahneman D. (2012) Systeme 1, Systéme 2, les deux vitesses de la pensée. Paris, Champs, p.153 et
suivantes 2

56



sur certaines choses, certains souhaits, mais qu’il faut considérer dans toutes leurs
limites, notamment lorsque nous les rédigeons a un age jeune et sans avoir
I'expérience de la vulnérabilité et la possibilité de nous projeter dans une
pathologie chronique : il nous est particulierement difficile de nous projeter et
d’évaluer nos capacités d’adaptation. Serait-ce une manifestation de I'intuition de
la population générale que ces directives ne sont peut-étre pas toujours le
meilleur moyen de défendre notre intérét ? Toujours est-il qu’elles sont encore
trés marginalement rédigées et rapportées®’. Une étude menée en 2013 sur 43
services de réanimation francais®® montraient que parmi les patients bénéficiant
d’une L.A.T., seuls 1,3% avaient rédigé ou du moins rapporté des directives

anticipées.

1.3.2.2 La personne de confiance

Un autre moyen de faire connaitre ses souhaits dans la situation ou I'on n’est
pas en mesure de les exprimer nous-mémes consiste en la désignation d’'une
personne de confiance ainsi qu’il est prévu par la l0i®® depuis 2002. Elle « peut étre
un parent, un proche ou le médecin traitant » et « sera consultée au cas ou (le
patient) serait hors d'état d'exprimer sa volonté et de recevoir l'information
nécessaire a cette fin. » La loi précise bien qu’ « elle rend compte de la volonté de
la personne » et non de sa volonté propre, et que « son témoignage prévaut sur
tout autre témoignage » notamment sur ceux d’autres membres de la famille par

exemple. « Cette désignation est faite par écrit et cosignée par la personne

97 L’affaire Vincent Lambert, au printemps 2019, a permis de remettre en lumiére cette notion de directives
anticipées et de dépasser le débat sur la 1égitimité d’arréter la nutrition et ’hydratation entérale d’un patient
végétatif pour insister sur I’importance de partager ses souhaits et ses valeurs de fagon formelle auprées de ses
proches. Il sera intéressant de voir si cela aura un impact a moyen terme sur le nombre de directives
anticipées rédigées.

9% Lesieur, O. & al (2015) “Withholding or withdrawal of treatment under French rules, a study performed in
43 intensive care units”’, Annals of Intensive Care, 2015, 5:15

9 Code de la Santé Publique, Article L 1111-6
https://www.legifrance.gouv.fr/affichCodeArticle.do?cidTexte=LEGITEXT000006072665&idArticle=LEGI
ARTI000006685772&date Texte=&categorieLien=cid consulté le 28/08/2019
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désignée. » Cet aspect est particulierement important : la personne de confiance
doit étre informée de son réle et en avoir discuté avec la personne qui la désigne.
Cette précaution devrait encourager les deux parties a discuter en profondeur des
choix et des valeurs du patient. La personne de confiance est également autorisée
par la loi a « accompagner (le patient) dans ses démarches et (a) assiste(r) aux
entretiens médicaux afin de I'aider dans ses décisions. » Bien sQr, cette désignation
« est révisable et révocable a tout moment ». A la différence des directives
anticipées figées, ne pouvant appréhender que les situations proposées dans le
document, la personne de confiance permet un échange, autorise le débat,
permet d’évoquer différentes éventualités. Certaines études font apparaitre que
les patients font parfois plus confiance a leur personne de confiance qu’a des
directives anticipées®101 Cependant la déclaration d’une personne de confiance

reste relativement rarel%2,

Si I’'on peut imaginer dans bien des cas comment systématiser le recueil tant
des directives anticipées que de la personne de confiance a I'’entrée a I’hdpital ou
durant une consultation de routine, il n’est pour autant pas toujours simple
d’aborder ces sujets qui demandent au patient de se projeter dans sa propre
mortalité. En réanimation, notamment, poser la question a I’'admission du patient
(méme lorsque la situation le rend possible), peut renforcer I'angoisse souvent
extrémement présente, en donnant au patient I'impression (justifiée ou non) que
cette mortalité est possiblement imminente. Si le patient n’y a pas réfléchi en
amont, désigner une personne de confiance dans l'urgence ne permet pas
nécessairement de pondérer tous les aspects d’une telle décision. On peut

évoquer aussi I'éventuelle pression affective lorsque la question est posée en

100 pychalski, C.M. & al. (2000)) “Patients who want their family and physician to make resuscitation
decisions for them: Observations from SUPPORT and HELP. Study to Understand Prognoses and
Preferences for Outcomes and Risks of Treatment”. Hospitalized Elderly Longitudinal Project. J Am Geriatr
Soc 2000 ;48(5 Suppl):S84 —S90

101 Sehgal A & al. (1992) op. cit.

102 White, D.B. & al. (2007) “Life support for patients without a surrogate decision maker: who decides?”
Ann Intern Med, vol.147(1), 34-40.
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présence d’un conjoint : difficile alors de désigner quelqu’un d’autre, qui pourrait
pourtant, peut-étre, porter sur la situation un regard un peu moins bouleversé, un
peu moins influencé par ses émotions ou tout simplement plus au fait du jargon
médical et de la santé en générall®3104,

G2

Ces aspects humains sont probablement a 'origine de I'« oubli » fréquent,
parfois volontaire, de la présentation pourtant obligatoire du formulaire de
personne de confiance a I'entrée en réanimation. |l n’est pas exclu qu’une part de
superstition (de la part du soignant ou projetée sur le patient) puisse également
entrer en jeu... Concernant les directives anticipées, il semble difficile pour un
patient, par exemple en pleine détresse respiratoire, de donner un avis qui ne soit
pas une simple et unique traduction du cri de détresse demandant un

soulagement.

On le voit, si la loi s’attache a assister les médecins dans leur lourde tache de
décider pour autrui, pour autant, les solutions existantes présentent un certain
nombre de défauts, le principal d’entre eux étant leur faible usage. Ces solutions
imparfaites ne garantissent pas non plus que les décisions prises, méme en les

utilisant bien, le soient dans I'intérét du patient.

103 Azoulay, E.& al. (2003) “Opinions about surrogate designation: a population survey in France”. Crit Care
Med vol.31(6), 1711-1714.

104 Roupie, E. & al. (2000) “Patients' preferences concerning medical information and surrogacy: results of a
prospective study in a French emergency department”. Intensive Care Med, vol.26(1), 52-56.
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1.3.3 Entre le patient et I'équipe, la famille

Nous l'avons évoqué, |'éclipse du patient de réanimation, inconscient ou
inaccessible a une décision libre et éclairée, supprime la possibilité d’un colloque
singulier porteur d’un projet personnalisé et discuté avec le principal intéressé.
Les méthodes « d’autonomie par procuration », on I'a vu, sont plus ou moins
efficaces, plus ou moins satisfaisantes et plutot moins que plus utilisées. Pourtant
les soignants ont besoin de comprendre leurs patients. Ils se tournent donc vers
ceux qui sont présents et accessibles a un échange : de plus en plus conviées
aupres des patients, les familles jouent dorénavant un role prépondérant en
réanimation. De leur c6té, confrontés au risque de perdre un étre cher, proches
et familles ont besoin de compréhension, de sens, et I'on ne peut sauvegarder
completement le secret médical sans ajouter de la violence a la violence. La loi
s’est emparée de ce sujet, et a défini un certain nombre de droits pour les proches
des patients. L'un des premiers est un droit a I'information justement, bien que la
formulation insiste sur le fait que ce droit se justifie d’abord par l'intérét du
patient : « En cas de diagnostic ou de pronostic grave, le secret médical ne s'oppose
pas a ce que la famille, les proches de la personne malade ou la personne de
confiance définie a l'article L.1111-6 regoivent les informations nécessaires
destinées a leur permettre d'apporter un soutien direct a celle-ci, sauf opposition
de sa part. »'%° || s’agit de permettre au proche d’apporter son soutien au patient.
De la méme facon, la loi de 2016 abroge I'article L.1111-13 qui imposait une
« consultation » de la personne de confiance et a défaut de la famille et des
proches lors des décisions de L.A.T. La loi de 2016 insiste sur le réle de témoin de
la personne de confiance, de la famille et des proches : « Lorsqu'une personne, en

phase avancée ou terminale d'une affection grave et incurable, quelle qu'en soit la

195 Code de la Santé Publique, Article L 1110-4
https://www.legifrance.gouv.fr/affichCodeArticle.do?idArticle=LEGIARTI000036515027&cidTexte=LEGIT
EXT000006072665&date Texte=20180119 consulté le 6/06//2020
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cause, est hors d'état d'exprimer sa volonté, le médecin a I'obligation de s'enquérir
de l'expression de la volonté exprimée par le patient. En l'absence de directives
anticipées mentionnées a l'article L.1111-11, il recueille le témoignage de la
personne de confiance ou, a défaut, tout autre témoignage de la famille ou des
proches. »% Cela contraste avec la formulation initiale, mentionnant non la

volonté du patient, mais « /’avis de la personne de confiance ».

Les proches sont donc, en droit, consultés dans leur réle de dépositaire de la
volonté du patient. Plus le patient sera dans un état de vulnérabilité profonde,
moins il sera accessible a la communication, et plus les soignants se tourneront
vers la famille afin de mieux cerner la personne de leur patient et d’ajuster la prise

en chargel?’.

L'intérét que portent les soignants de réanimation aux proches est
grandissant'®®, Lentement, les unités de réanimation initialement trés
confidentielles ouvrent leurs horaires de visite afin de permettre aux familles
d’étre encore plus présentes!®®10 Cette ouverture se heurte encore a de
nombreuses craintes : concernant d’abord la sécurité du malade qu’on craint trop
fragile, trop « grave », il aurait besoin de repos et les visites risqueraient de

I'agiter, mais également concernant le confort des soignants : manque de temps

106 Code de la Santé Publique, Article L 1111-12
https://www.legifrance.gouv.fr/affichCodeAurticle.do;jsessionid=18E52048958D20902AAFCB051D475A99.t
plgfr31s 2?idArticle=LEGIARTI000031972320&cidTexte=L EGITEXT000006072665&categorieLien=id&
dateTexte=

107 Arnold, R.-M. & Kellum J. (2003) “Moral Justifications for surrogate decision making in the intensive care
unit: implications and limitations”. Critical Care Medicine, vol.31(5 Suppl), S347-53.

108 McAdam, J.-L., Arai, S., Puntillo, K.A. (2008) “Unrecognized contributions of families in the intensive care
unit”. Intensive Care Medecine, vol 34, 1097-1101.

109 Garrouste-Orgeas, M. & al. (2008).” Perceptions of a 24-hour visiting policy in the intensive care unit”.
Critical Care Medicine, vol.36 (1), 30-35.

10 Giannini, A. & al. (2013) “Partial liberalization of visiting policies and ICU staff: a before and after study”.
Intensive Care Medecine, vol.39, 2180-2187. 5
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pour accompagner les familles, probleme de place dans les chambres et pudeur

du patient.

Cependant, de nombreux soignants se sont attelés a montrer que ces craintes
sont infondées, allant jusqu’a montrer, dans de petites études,
méthodologiquement modestes mais significatives a leur échelle, que I'ouverture
24h/24 des visites n"augmentait pas le risque infectieux, tendait méme a diminuer

les complications cardiovasculaires!!!

, et pouvait diminuer les risques de
delirium®2, Les inconvénients évoqués pour les soignants semblent également
peu justifiés, avec un impact sur la charge de travail évalué comme faible par les
infirmiers interrogés dans une étude australienne!!3, On retrouve dans une étude

14 |a perception que méme en ouvrant les unités 24h/24, il est

francaise
« souvent » facile de travailler au lit du patient pour les infirmiers (les médecins
estiment « toujours »). Ni les médecins, ni les infirmiers n’estiment étre « mal a
I'aise » lorsqu’ils examinent un patient, en revanche, les deux corps de métier
estiment que les familles leur font plus confiance!'®> depuis I'ouverture des
horaires de visite. Il est également décrit que les familles ne restent pas
nécessairement plus longtemps!'® lorsque les horaires de visite sont larges mais
au contraire adaptent leurs visites a leur emploi du temps et limitent I'impact déja
fort lourd de la réanimation sur leurs vies. Pour les soignants, la répartition des
visites sur toute la journée leur permet d’articuler leur programme de soin avec
les moments d’échanges avec les familles de facon plus équilibrée. Ils évitent ainsi

d’étre completement accaparés par ces échanges pendant les horaires de visites.

Certains services vont jusqu’a autoriser les familles a rester lors de manceuvres de

11 Fumagalli,, S. & al. (2006) “Reduced Cardiocirculatory complications with unrestrictive visiting policy in
an intensive care unit”, Circulation, vol.113, 946-952. 7

112 Rosa, R.G. & al. (2017) “Effectiveness and Safety of an Extended ICU Visitation Model for Delirium
Prevention: A Before and After Study”. Crit Care Med, vol.45(10), 1660-1667.

113 Kean, S. & Mitchell, M. (2013) “How do intensive care nurses perceive families in intensive care? Insight
from the UK and Australia”. Journal of Clinical Nursing, vol.23, 663-672. 5

114 Garrouste-Orgeas, M. & al. (2008) op. cit.

115 Garrouste-Orgeas, M. & al. (2008) op. cit.

116 Garrouste-Orgeas, M. & al. (2008) op. cit.
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ressuscitation et montrent peu d’inconvénients a cette pratique dés que
I’'habitude en est prise!’. En France, 'ouverture de plus en plus de services de
réanimation aux visites des proches 24h/24 est une des évolutions importantes
des cing dernieres années dans la recherche d’un soin centré sur le patient. Ce
mouvement est largement soutenu par les sociétés savantes nationales (Projet
OUVRIR de la Société de Réanimation de Langue Francaise)8 et

internationales!1%:120,

L'ouverture aux familles permet également aux équipes de se découvrir un
nouvel allié dans le soin, Mc Adam & al.1?! mettant par exemple en évidence six
roles clefs, encore insuffisamment reconnus, que tiennent les familles en

réanimation :

+ Présence active : Les proches présents peuvent réconforter, encourager
mais aussi informer et se faire le relai du patient aupres des soignants. lls
jouent bien souvent également un grand réle dans la réorientation des
patients lorsqu’ils sont confus ou lors des réveils de coma. Leur présence
permet également de ré-humaniser les chambres de réanimation,
transformant un environnement technique en un lieu plus accueillant et
fournissant ainsi un rappel permanent aux soignants que le patient est une

personne, les aidant a le garder au centre de sa prise en charge.

+ Protection du patient: « Comme ils se sentent incapables d’agir, les

proches peuvent développer un instinct de protection trés fort envers le

17 Twibell, R.S. & al. (2018) “Family Presence During Resuscitation: Physicians' Perceptions of Risk, Benefit,
and Self-Confidence”. Dimens Crit Care Nurs vol.37(3), 167-179. 8

18 Voir Pinitiative Ouvrir de la S.R.L.F. https://www.ouvrir.org consulté le 6/06/2020

119 Berwick, D.M. & Kotagal, M. (2004) “Restricted Visiting Hours in ICUs Time to Change”. JAMA, vol.292
(6), 736-737.

120 Giannini, A. Garrouste-Orgeas, M., Latour, J.M. (2014) “What’s new in ICU visiting policies: can we
continue to keep the doors closed?” Intensive Care Medicine, vol 40 (5), 730-733.

121 McAdam, J.-L.& al. (2008) op. cit.
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patient. Ce processus entraine critiques et reproches »%?

expliqgue Nancy
Kentish-Barnes. L’expérience d’étre le proche d’un patient de réanimation
peut étre extrémement déstabilisante, notamment dans le sentiment
d’impuissance que cela entraine. Le proche, aussi intime soit-il avec le
patient, se trouve brutalement dans une place qu’il ne connait pas, un lieu
étrange, inquiétant, et sans pouvoir effectuer auprés du patient son réle
de soutien habituel. Il est fréquent de voir certains proches devenir
extrémement méfiants et prendre véritablement un réle de gardien et de
protecteur aupres du patient face a la seule entité palpable : les soignants.
Cependant, I'ouverture 24h/24, les informations et explications apportées
par les soignants sur le nouveau role qu’ils peuvent jouer, peut minimiser

123

cette attitude!s® et permettre au contraire aux proches de devenir des

alliés précieux de I'’équipe soignante.

+ Facilitateur : Les soignants trouvent auprés des familles une aide
substantielle pour se représenter la personne derriére le patient mais
également pour interpréter certaines réactions, mieux comprendre
certaines mimiques ou certains gestes, ou encore trouver la meilleure

approche pour communiquer avec le patient.

+ Historien : Les proches sont les plus a méme de retracer I’histoire du
patient et de faire entrer I'événement réanimation dans une trame
narrative qui fera sens pour le patient. De plus, de par leur connaissance
aigué de leur proche, c’est par eux que les soignants pourront au mieux
cibler ce qui sera pour ce patient individuel, son meilleur intérét. « Méme
sans une discussion explicite a propos des préférences du patient, les

membres de la famille sont les plus a méme de déterminer l'intérét du

122 Kentish-Barnes, N. (2008) Mourir a [’hépital, décisions de fin de vie en réanimation. Paris, Seuil. p.165
123 Garrouste-Orgeas, M. & al. (2008) op. cit.
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patient car c’est au sein des familles que sont enseignées, pratiquées et

assimilées les traditions culturelles. »1?*

+ Coach: Les proches sont souvent trés volontaires pour encourager le

patient a la phase de récupération.

+ Soignant volontaire : Permettre aux proches d’effectuer quelques soins
leur permet de retrouver un sentiment d’utilité, et de retrouver une place
aupres de leur proche malade. Comme I’exprime cet époux d’une patiente
de réanimation « Le temps passant, les infirmier-e-s ont commencé a me
laisser aider avec I'aspiration de la bouche, lui donner des compresses
imbibées d’eau pour humidifier ses lévres... Lorsque j’ai quitté Cheltenham,
ils commencgaient a m’appeler Infirmier Colin, ce qui était agréable car
j’avais I'impression de contribuer & sa récupération. »'*> Selon une étude
francaise, 96% des familles sont trés favorables a la participation aux soins
quotidiens et 70% des patients ont une perception favorable de Ila
participation de leurs proches a leurs soins, pourtant, les familles n’osent
pas participer spontanément aux soins. A noter tout de méme que 30 %
des patients ne veulent pas que leur famille participe aux soins physiques,
ce qui demande aux soignants de faire preuve de discernement afin de ne
pas imposer cela sans réflexion.?® Ce réle de “soignant volontaire” est
particulierement utile a la phase de récupération et au moment de la sortie
de réanimation ou il est fréquent que patients et proches ressentent ce
gu’on appelle le relocation stress ou stress du transfert. Le passage de
I’environnement confiné de la réanimation avec sa surveillance continue,

ses cables reliés au patient en permanence, ses alarmes, et plus encore ses

124 Arnold, R.-M. & Kellum J. (2003) op. cit..

125 |CU steps https://icusteps.org
126 Garrouste-Orgeas, M. & al. (2010) “Opinions of families, staff and patients about family participation in

care in intensive care units”. Journal of Critical Care, vol.25, 634-640
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soignants omniprésents a I'environnement des services d’hospitalisation
classique entraine une angoisse forte décrite comme un sentiment
d’abandon soudain, un sentiment envahissant de vulnérabilité (le patient
prend a ce moment-la toute la mesure de sa perte d’autonomie puisque le
ratio de malades par soignants se trouve énormément augmenté et le
patient est donc bien plus laissé a lui-méme pour des actions pour
lesquelles il a obtenu une aide quasi immédiate jusqu’alors) et une grande
ambivalence quant a I'expérience de la réanimation, mélangeant émotions

positives et négatives.?’

Cependant, cette ouverture ne se fait pas sans une responsabilité accrue des
soignants de réanimation envers cette nouvelle population qu’elles accueillent :
les familles et proches des patients ont besoin de soutien, de compréhension et
de sens, ce que les équipes soignantes cherchent de plus en plus a leur apporter.
Les familles et les proches deviennent a leur tour récipiendaires de soins : ils
deviennent I'objet d’études, mettant en évidence leur souffrance s’exprimant
notamment a travers les symptdmes de stress post-traumatiques??®1?° et de deuil
compliqué®3® (on I'a évoqué précédemment?3l). Cet intérét croissant, manifesté
en France notamment par le groupe de recherche FAMIREA dirigé par le Pr Elie
Azoulay a permis de mettre en évidence les besoins des familles et de mettre en
ceuvre des stratégies pour y répondre. Bien sdr, selon I’architecture des services,
il n’est pas toujours aisé d’accueillir les familles. Si certains services de réanimation
ressemblent encore a des salles communes ou se composent de chambres a

plusieurs lits, dans les réanimations qui se construisent ces derniéres années!3?,

127 Chaboyer, W.& al. (2005) “Transfer out of intensive care: a qualitative exploration of patient and family
perceptions”. Aust Crit Care, vol.18(4), 138-145.

128 Wintermann, G.B. & al. (2016) “Predictors of posttraumatic stress and quality of life in family members of
chronically ill patients after intensive care”. Annals of Intensive Care, vol. 6 (1), 69.

129 Azoulay, E. & al. (2005) op. cit.

130 Kentish-Barnes, N. (2015) op. cit.

181 Voir point 1.2.2 Ethique et réanimation : la nécessité d’une réflexion précoce de cette thése

1%2Voir la présentation de la réanimation ultramoderne d’Utrecht https://www.youtube.com/watch?v=-
IAXEA4zTdc consulté le 28/08/2019
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des espaces leurs sont aménagés afin de les accueillir au mieux. La responsabilité
de cet accueil consiste également a faire preuve de discernement quant aux
visiteurs : des études qualitatives montrent que les patients ne souhaitent pas
nécessairement étre vu par n‘importe qui dans I’état de grande vulnérabilité dans
lequel ils se trouvent en réanimation. Olsen & al. insistent ainsi sur le fait que
« (les) participants (a leur étude) ont souligné le fait que les visiteurs devaient étre
de la famille proche comme leur partenaire de vie, leurs enfants ou un ami proche.
Un homme a percu comme trés génant que son ex-femme ait été autorisé a le
visiter lorsqu’il était inconscient. »33
Dans cette méme étude, I'équipe d’Olsen insiste sur les roles de l'infirmier et

sa responsabilité envers le patient dans cet accueil des proches :

+ Assurer I'intimité du patient — protéger sa pudeur

+ Offrir du repos au patient — éventuellement faire sortir les proches au

besoin
+ Organiser les visites — qui, quand, combien de temps
+ Observer les réactions pendant les visites — et réajuster les consignes

données aux proches en cas de nécessité.

Décider d’un projet de soin, en réanimation c’est souvent décider pour autrui,
sans pouvoir échanger avec lui, avec dans le meilleur des cas quelques outils a la
disposition du médecin : directives anticipées, personne de confiance, dont on a
vu les limites. En dehors de ces deux éléments prévus par la loi, la famille et les
proches des patients sont aujourd’hui bien souvent trés présents, et constituent
des ressources absolument incontournables pour les soignants. En I'absence

d’une personne de confiance, c’est vers la famille et les proches que les soignants

133 QOlsen, K.D., Dysvikb, E., Hansena, B.S. (2009) The meaning of family members’ presence during intensive
care stay: A qualitative study. Intensive and Critical Care Nursing, vol.25(4), 190-198.
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se tournent pour évoquer le projet de soin et les limitations éventuelles, mais la
encore, il convient de collaborer avec prudence, afin que cette alliance nouée dans
I'intérét du patient reste fidéle a ses volontés, a son intérét propre. Il faut
également protéger les proches des conséquences négatives de ces roles, et pour

ce faire, il convient de penser en profondeur les réles de chacun.
Une fois tous les éléments recueillis, une fois les proches rencontrés, et face

a la dégradation de certaines situations, I'équipe soignante se trouve alors face a

la nécessité de prendre une décision sur la suite de la prise en charge.
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1.4 La procédure collégiale

Poursuivre, limiter ou arréter un traitement sans pouvoir en discuter avec le
principal intéressé n’est pas une décision que I'on peut prendre a la légere. Ayant
a cceur d’encadrer au mieux ces processus, la loi s’est dotée du concept de
« procédure collégiale », visant a la fois a éviter de faire reposer le destin d’un
humain dans les seules mains d’un unique médecin (comme on a pu voir que cela
pouvait étre le cas avant la promulgation de la loi de 2005%3*), et a éviter au
médecin de porter I'entiére responsabilité d’une telle décision prise dans

I'incertitude.

1.4.1 Une procédure, différentes interprétations...

Depuis 2005, la loi précise que dans le cas du patient « hors d'état d'exprimer
sa volonté » la décision de limitation ou d’arrét des traitements sera prise « a
l'issue d'une procédure collégiale définie par voie réglementaire ». La définition de
cette procédure collégiale se retrouve a I'article R4127-37-2%3> du Code de la Santé
Publique, soit I'article 37 du Code de Déontologie Médicale'3® modifié par le
décret n® 2017-499 du 6 avril 2017 -art 3 : « La décision de limitation ou d'arrét de
traitement est prise par le médecin en charge du patient a l'issue de la procédure

collégiale. Cette procédure collégiale prend la forme d'une concertation avec les

134 Ferrand, E.& al. (2001) op. cit.

135 Code de la Sante Publique, Article R4127-37-2
https://www.legifrance.qgouv.fr/affichCodeArticle.do?idArticle=LEGIARTI000034397295&cidTexte=LEGIT
EXT000006072665&date Texte=20170409 consulté le 6/06/2020

136 Commentaire de I’article R4127-37-2 du CSP par le CNOM https://www.conseil-
national.medecin.fr/code-deontologie/devoirs-patients-art-32-55/article-37-2-limitation-arret-traitement
consulté le 6/06/2020
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membres présents de I'équipe de soins, si elle existe, et de I'avis motivé d'au moins
un médecin, appelé en qualité de consultant ». Cette procédure collégiale n’est pas
décrite plus précisément que par les mots « concertation » et en dehors du
consultant médecin extérieur au service, les membres de « I’équipe de soin » ne

sont pas définis en détail, ni ne I’est la teneur de leur contribution.

Les définitions du Larousse des mots « concertation » (« s'accorder, se
consulter pour mettre au point un projet commun ») et « collégialité » tendrait a
inspirer des réunions ou chaque membre du « college » a donc le méme réle, la
méme responsabilité de participer a la construction un projet de soin sur lequel
tous s’accordent. En effet, pour le Larousse, la « collégialité » est une « forme
d’organisation du pouvoir confiant la fonction exécutive a plusieurs personnes »
ou d'une «régle du droit francais selon laquelle chaque juridiction comporte
plusieurs juges afin de garantir I'impartialité des jugements », et un « collége »
étant dans cette acception une « réunion des personnes revétues de la méme
dignité ou ayant la méme fonction ». Cependant, dans la procédure collégiale
décrite par la loi, le collége est certes composé uniquement de soignants (« équipe
de soin ») mais tous n’ont pas la méme fonction dans les soins, dans la prise en

charge du patient.

Pour autant, les sociétés de réanimation nationale (Société de Réanimation
de Langue Francaise)’®” et internationales'3®13® recommandent un véritable

travail en équipe (the « whole team approach »'4°) et la S.R.L.F. insiste sur I'aspect

187 Recommandations de la S.R.L.F. et de la S.F.A.R. relatives aux limitations des thérapeutiques en
réanimation https://www.srlf.org/wp-content/uploads/2015/12/2008 -actualisation_des-

recommandations_de la_SRLF concernant_les_limitations_therapeutiques.pdf consulté le 7 avril 2019

138 Myburgh, J. & al. (2016) “Council of the World Federation of Societies of Intensive and Critical Care
Medicine: End-of-life care in the intensive care unit: Report from the Task Force of World Federation of
Societies of Intensive and Critical Care Medicine”. J Crit Care, vol.34, 125-130.

139 Downar, J. & al. (2016) “Guidelines for the withdrawal of life-sustaining measures”. Intensive Care Med,
vol.42, 1003-10177

140 Ely, E.W., Azoulay, E., Sprung, C.L. (2019) “Eight things we would never do regarding end-of-life care in
the ICU”. Intensive Care Med, vol.45, 1116-1118.
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délibératif : « Le médecin senior en charge du patient conduit la réflexion, assisté
du médecin junior dans la mesure du possible. Il est le garant de la qualité des
échanges et de la diffusion de I'information. En particulier, le médecin doit veiller
a conduire une réflexion réellement collégiale. » La S.R.L.F., tout en insistant sur la
possibilité laissée par la loi au médecin de prendre une décision qui ne serait pas
partagée, insiste sur le fait qu’ « au niveau de I'équipe soignante (médicale et
paramédicale) un consensus doit (...) étre recherché lors des discussions entre les
acteurs de la réflexion. » Les auteurs mettent en garde sur le fait que « /e
consensus ne peut cependant étre consideré comme une garantie éthique en soi »
mais insistent sur le but de cette recherche de consensus : « Ce qu’il importe
d’atteindre, c’est 'absence d’opposition nette ou de doute sérieux émis par un ou
plusieurs des participants. » Enfin, les auteurs suggerent qu’ « en cas de doute, la
réflexion doit étre poursuivie et doit étre renouvelée en tenant compte de toutes

les réticences exprimées. »'4

On voit ici qu’il est question de « discussion » et de tendre vers un projet qui
tient compte de I'opinion de tous en prenant le temps nécessaire a cela. Il est
également intéressant de noter que dans les recommandations de la S.R.L.F.
concernant les L.A.T., la composition du « college » est détaillée : outre la
présence du consultant extérieur, « La consultation de l'infirmiére, de I'aide-
soignante et du médecin en formation en charge du patient est indispensable. Les
autres membres de I'équipe médicale et paramédicale doivent étre invites a la
réunion, tels que les autres infirmiéres et aides-soignantes du service, le cadre
infirmier, le kinésithérapeute, I’assistante sociale, les étudiants en médecine ou les
éléves en soins infirmiers. La réflexion doit aussi associer les correspondants
médicaux du patient. Les personnes impliquées mais ne pouvant participer a la

(les) réunion(s) doivent étre contactées, leur avis recueilli et exposé lors de la (les)

141 Recommandations de la S.R.L.F. et de la S.F.A.R. relatives aux limitations des thérapeutiques en
réanimation op.cit.
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réunion(s). L’intervention d’un psychologue ou d’un médecin psychiatre peut étre
une aide pour le personnel, sur le modelé des groupes de parole menés dans les

unités de soins palliatifs. »

Dans une approche plus internationale, rédigée par trois médecins, I'un
américain, le second francais et le dernier israélien, un manifeste publié dans
Intensive Care Medicine (I.C.M.), « Huit choses que nous ne ferions jamais dans le
contexte des soins en fin de vie en réanimation » %2 affirme également
I'importance de I'approche collégiale en équipe des décisions de fin de vie pour
favoriser la meilleure décision, nous I'avons vu, mais également le meilleur
accompagnement. Le quatriéme point du manifeste affirme : « Je ne déléguerai
pas le soin au lit du patient et la communication d’informations relatives a un
changement de projet d’un soin curatif a un soin palliatif & un sous-ensemble de
I’équipe. Nous devons modéliser une approche en équipe compléete en réanimation
(whole team approach) Lorsque nous passons d’interventions agressives a des
soins de confort, chaque membre de I’équipe doit considérer que la bonne prise en
charge de la fin de vie est un continuum du soin. La totalité de I’équipe des
soignants de réanimation prend les décisions de fin de vie, et non un sous-ensemble
de ses membres (...)» Cette affirmation est on ne peut plus claire sur la présence

et le réle de tous les soignants de I'équipe.

Néanmoins, on trouve sur le site internet du Conseil de I’Ordre des Médecins
(C.N.O.M.) le commentaire suivant (relatif a I’article 37-2 sur la Limitation ou arrét
de traitement) : « Au vu de ce qui a pu étre établi de la volonté du patient et des
résultats de la procédure collégiale, il appartient au médecin, en conscience et de
facon purement personnelle, de prendre la décision qui lui parait s’imposer. »43

Selon le commentaire du C.N.O.M., on peut comprendre la procédure collégiale

142 Ely, E.W., Azoulay, E., Sprung, C.L. (2019) op. cit.
143 Commentaire de Iarticle R4127-37-2 du CSP par le C.N.O.M. op.cit.
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décrite par la loi comme une décision tranchée par un « médecin-juge » apres qu’il
ait eu une discussion purement médicale avec au moins un consultant extérieur,
et recueilli le « ressenti du patient et de ses proches » directement si possible, mais
aussi aupres de I'équipe de soin qui, selon ce commentaire, n"apporte rien d’autre
qgue ce témoignage. Le C.N.O.M. insiste ici sur la responsabilité médicale non
partagée : le commentaire se poursuit ainsi : « Tant la procédure collégiale que la
procédure consultative n’ont pour objet d’instaurer une sorte de délibération
collective » pourtant, si I'on en revient a une définition formelle, la délibération
est d’abord « action de réfléchir, d'examiner une question ; discussion » ou encore
« examen réfléchi précédant une décision ». On sent la volonté du C.N.O.M. de

garder un controle médical total sur le projet et la décision.

Le Conseil Consultatif National d’Ethique (C.C.N.E.) suggére qu’un des
obstacles a cette procédure collégiale est la culture médicale ou I'on apprend a
décider seul*. Pour y pallier, dans le méme avis, datant de juin 2013, le C.C.N.E.
insiste sur trois améliorations a apporter a la loi dont la premiére est de « redéfinir
les conditions d’une délibération interdisciplinaire collégiale ». Dans cet avis le
C.C.N.E. propose de passer d’une « procédure collégiale » a une « délibération
collective et interdisciplinaire » et d’élargir le champ et la rigueur de la procédure
collégiale afin qu’elle s’applique non seulement aux patients « hors d’état
d’exprimer leur volonté » mais a toutes les « décisions engageant la fin de vie ». 1l
est intéressant de noter que la dénomination proposée clarifie les membres du
« college » : ils sont interdisciplinaires, et le contenu de la procédure qui en tant
que « délibération collective » ne peut plus étre interprétée simplement comme
un recueil d’informations mais bien comme un échange. Il faut souligner que le
C.C.N.E. propose en particulier que la délibération collective doit pouvoir étre

proposée par les professionnels non médicaux concernés par la prise en charge de

144 Avis n1°121 du Comité Consultatif National d’éthique https://www.ccne-
ethique.fr/sites/default/files/publications/avis_121 0.pdf p.25 consulté 7 avril 2019 5
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la personne : non seulement le C.C.N.E. estime que les paramédicaux ont un réle
a jouer au sein méme de la délibération, mais il suggere qu’ils peuvent étre a
I'origine de ces réflexions. La S.R.L.F. également recommande que « toute
réflexion pouvant éventuellement mener a une procédure collégiale dans le cadre
d’une décision de fin de vie peut étre initiée par toute personne impliquée dans la
prise en charge du patient inconscient, qu’il s’agisse de la personne de confiance,
d’un proche, de la famille ou d’un membre de I'équipe médicale ou paramédicale

»1% Aprés la lecture du commentaire du C.N.O.M., cela parait révolutionnaire.

Ces quatre textes prouvent que l'interprétation de la loi concernant la
procédure collégiale peut varier de facon radicale, y compris dans des écrits
formels, ce qui présage d’une variabilité importante dans la mise en pratique de

la loi dans les services, ainsi que notre étude va le confirmer.

1.4.2 Un collége, une équipe, quelles justifications ?

On I'a vu, la place de I'équipe paramédicale fait débat d’un texte a I'autre. Il
nous faut donc, avant d’aller plus loin, explorer les justifications a la présence de

I’équipe soignante dans la délibération et son utilité en regard de la décision.

Le commentaire du C.N.O.M. précédemment cité!*® propose deux

légitimations pour la place de I'équipe soignante dans la « procédure collégiale »

145 Recommandations de la S.R.L.F. et de la S.F.A.R. relatives aux limitations des thérapeutiques en
réanimation op.cit.
146 Commentaire de Iarticle R4127-37-2 du CSP par le C.N.O.M. op.cit.
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dont la premiére est la suivante : « La présence quotidienne de (I’équipe soignante)
aupreés des patients dans les services des établissements de santé, comme au
domicile ou dans les établissements médico-sociaux, donne aux personnels
paramédicaux une connaissance aigué du ressenti du patient et de son entourage.
Le recueil de leur avis est exigé. » Cette premiere légitimation insiste sur une
compétence, un savoir unique de I'équipe soignante permettant, par son partage
avec le médecin décisionnaire, une décision la plus personnalisée possible pour le
patient. Plusieurs études soulignent en effet que les infirmiers passent plus de
temps auprés des patients et de leurs proches que le reste de I’équipe 4”148, || faut
tout de méme souligner que le C.N.O.M. cantonne la participation infirmiére a un
témoignage du ressenti des patients et de leurs proches et leur dénie toute place
dans un échange (ils ont un réle de transmission d’informations, et on rappelle
que, pour le C.N.O.M., « Tant la procédure collégiale que la procédure consultative
n’ont pour objet d’instaurer une sorte de délibération collective ») et encore moins

dans la décision en elle-méme.

On retrouve l'idée de compétences complémentaires dans le manifeste
publié dans I.C.M.?# Le point n°6 affirme : « Je ne prendrai jamais une décision de
fin de vie ni ne la mettrai en ceuvre sans la discuter avec le patient et/ou sa famille
ainsi que les autres membres de I'équipe médicale. La famille et tous les membres
de I'équipe gravitant autour du patient sont vitaux pour apporter le meilleur soin
au patient. Nous nous efforcerons de rechercher un consensus ou un presque-
consensus relatif aux objectifs de soin parmi la famille et les soignants. Cela

permettra de prendre de bonnes décisions de fin de vie {...) »

147Baggs, J.G. (1993) “Collaborative interdisciplinary bioethical decision making in intensive care units”.
Nursing outlook, vol.41(3),108-12.

148 Baggs, J.G. & al. (1999) “Association between nurse-physician collaboration and patient outcomes in three
intensive care units”. Critical care medicine, vol.27(9),1991-8.

149 Ely, E.W., Azoulay, E., Sprung, C.L. (2019) op. cit.
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La deuxieme légitimation proposée par le C.N.O.M. est exprimée ainsi : « La
cohésion de I’équipe de soins qui assure la prise en charge du patient justifie cette
concertation. » %1l semble que la concertation soit non seulement effectuée dans
un but de soin, mais dans un but de « protection » de I'équipe en tant
gu’ensemble solidaire. Le point 6 du manifeste « Huit choses que nous ne ferions

jamais dans le contexte des soins en fin de vie en réanimation »*

évoque
également un aspect protecteur dans I'engagement de I'équipe autour de la
décision qui permettrait de « prévenir la détresse morale et le burnout ou encore
la perception de prodiguer des soins inappropriés chez les soignants de

réanimation. »

Une troisieme justification apparait dans I'avis du C.C.N.E., qui insiste sur
I'aspect délibératif et argumenté des échanges lors de la « procédure
collégiale », mais également le fait qu’il doit étre ouvert aux professionnels non-
médicaux concernés par la prise en charge, dans le but « d’éliminer, par le fait
méme de les exposer a autrui, les raisons d’agir qui seraient non pertinentes
(fatigue de I'équipe, émotion envahissante, gestion du personnel, manque de
moyens). » 2 On retrouve ici 'idée que le nombre et les fonctions différentes
permettent de relativiser certains vécus afin d’affiner la décision et d’éviter qu’elle
ne repose sur des raisons non valides. Cette notion est également rapportée par
un collectif d’auteurs francgais, soulignant que la « Loi Léonetti» est
« particulierement louable » en cela que la procédure collégiale qu’elle impose est
pensée afin « d’examiner toutes les raisons qui pourrait inciter les médecins a
arréter ou limiter les traitements. Cela aide les médecins a résister a la tentation
de limiter les traitements pour de « mauvaises raisons », comme le besoin de

« libérer un lit de réanimation » ou pour des raisons économiques. »*>3

150 Commentaire de 1article R4127-37-2 du CSP par le C.N.O.M. op.cit.

151 Ely, E.W., Azoulay, E., Sprung, C.L. (2019) op .cit.

152 Avis n1°121 du Comité Consultatif National d’éthique op.cit., p.25

153 Quenot, J.-P. & al. (2016) “Intensive care unit strain should not rush physicians into making inappropriate
decisions, but merely reduce the time to the right decisions being made”. Ann Transl Med 2016;4(16):316
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Enfin, dans son point n°4 le manifeste « Huit choses que nous ne ferions
jamais dans le contexte des soins en fin de vie en réanimation »**# propose
également que le fait que I'équipe dans sa globalité prenne part a la décision
permet de renforcer I'image de l'unité de I'équipe auprés des familles : « Il est
essentiel qu’ils (patients et familles) entendent et ressentent le pluriel de « nous ne

vous abandonnerons jamais » le « nous » représentant l'intégralité du personnel. »

En résumé, on retrouve quatre justifications principales a la présence de
membres non-médicaux dans les discussions autour des décisions de fin de vie en

réanimation :

+ La présence quotidienne, rapprochée, permanente, des membres de
I’équipe soignante les rend détenteurs d’un savoir unique et capital sur
le patient et ses proches : ils ont donc un réle d’expert ;

+ Lacohésion del’équipe en dépend : |la décision collégiale est un moyen
de protéger I'équipe en tant qu’entité et les soignants individuellement
par la communication, la création d’un objectif commun et partagé et
donc d’un sens aux actions menées: ils ont role d (e)'(auto-
)protection ;

+ « Plus la décision est prise par un groupe large, moins elle risque d’étre
prise pour de mauvaises raison » : ils ont un réle en tant que membre
dujury;

+ La cohésion de I'équipe dans le projet de soin et 'accompagnement
pour éviter un ressenti d’abandon des patients et de leurs proches dans
ces situations de fin de vie : ils ont un role d’accompagnant envers les

proches et les patients.

154 Ely, E.W., Azoulay, E., Sprung, C.L. (2019) op. cit.
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On ne retrouve cependant pas de justification spécifique de la consultation
infirmieére dans ces textes, y compris dans les recommandations de la S.R.L.F. qui
mentionne pourtant qu’elle est « indispensable » : ce qui nous parait fort
honorable mais malheureusement insuffisant et impropre a engager les équipes a
mettre en ceuvre une procédure collégiale inclusive de facon efficace. Ce qui va
sans dire va toujours mieux en le disant, il est important de déterminer en quoi la
présence des infirmiers est utile. Les justifications mentionnées dans ce
paragraphe sont essentielles pour défendre la place des infirmiers dans la
procédure collégiale mais malheureusement, en dehors du commentaire du
C.N.O.M. mentionnant la « connaissance aigué du ressenti du patient et de son
entourage », on ne retrouve pas de mention d’un role particulier, d’un apport
spécifique de la profession en dehors de son poids numérique. Nous nous
attacherons donc, dans ce travail de thése, a déterminer les spécificités de la
profession infirmiere lui permettant un regard unique sur le patient et son projet

de soin.

1.4.3 Un contexte de stress et de souffrance morale

On I'a vu, l'une des justifications de la présence de « I'équipe » dans la
procédure collégiale porte sur la protection des soignants contre le burnout!> et
la détresse morale. On a évoqué précédemment!>® les conséquences négatives de

la réanimation sur les patients et leurs proches. Les soignants ont une conscience

155 |_e burn-out, ou syndrome d’épuisement professionnel, est défini par C. Damiani comme un état consécutif
a I’exposition a un stress permanent et prolongé. Elle le caractérise par une trilogie : épuisement émotionnel,
dépersonnalisation (au sens de « déshumanisation » des interlocuteurs) et faible accomplissement personnel.
Damiani, C. & Lebigot, F. (2011) Les mots du trauma. Savigny-sur-Orge, Philippe Duval, p.32
156 \oir point 1.2.2. Ethigue et réanimation : la nécessité d’une réflexion précoce de cette thése
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aigué de la violence de leur univers et de leurs gestes et ont besoin de leur donner
un sens pour ne pas (moins) en souffrir eux-mémes. Ils ont besoin d’avoir pour
leurs actions des objectifs satisfaisants. Si les patients et les proches souffrent, les
soignants ne sont pas épargnés. L’exercice du soin en réanimation et les décisions
de fin de vie sont reconnus comme des facteurs de risque importants de
burnout!®7.158159,160,161 "qe stress post-traumatique'®? et de détresse morale, aussi
bien chez les médecins'®® que chez les infirmiers®*'> On sait que I'un des
facteurs favorisants du burnout est le conflit'®6167.168169 entre |es personnes,
conflit qui peut étre lié aux perceptions différentes du sens des soins prodigués

selon les catégories professionnelles, le role joué auprés du patient et de ses

157 Flannery, L. Ramjan, L.M., Peters, K. (2016) ‘End-of-life decisions in the Intensive Care Unit - Exploring
the experiences of ICU nurses and doctors - A critical literature review’. Aust Crit Care, vol.29, 97-103.

1%8 Kisorio, L.C. & Langley, G.C. (2016) ‘Intensive care nurses’ experiences of end-of- life care’. Intensive
Crit Care Nurs, vol.33, 30-38.

159 Embriaco, N. & al. (2007) “High level of burnout in intensivists: prevalence and associated factors”. Am J
Respir Crit Care Med. Vol.175(7), 686-692.

160 Embriaco, N. & al. (2007) “Burnout syndrome among critical care healthcare workers”. Curr Opin Crit
Care, vol.13(5), 482-488.

161 Poncet, M.C. & al. (2006) ‘Burnout syndrome in critical care nursing staff”. Am J Respir Crit Care Med,
vol.175, 698 —704.

162 Mealer, M.L. & al. (2006) “Increased prevalence of post-traumatic stress disorder symptoms in critical care
nurses”. Am J Respir Crit Care Med, vol.175, 693— 697.

163 Embriaco & al. (2007) “High level (...)” op. Cit.

164 Embriaco & al. (2007) “Burnout (...)” op. Cit.

165 Poncet & al. (2006) op. cit.

166 Azoulay, E. & al. (2009) “Prevalence and factors of intensive care unit conflicts: The conflicus study”. Am
J Respir Crit Care Med, vol.180, 853-860.

167 Halcomb, E. & al. (2004) “An insight into Australian nurses’ experience of withdrawal/withholding of
treatment in the ICU”. Intensive Crit Care Nurs, vol.20, 214-222.

168 ) gfmark, R. & al. (2008) “Physicians' experiences with end-of-life decision-making: survey in 6 European
countries and Australia”. BMC medicine, vol.6, 4.

169 Le Gall, J.R. & al. (2011) “Burn out syndrom among critical care workers”. Bull Acad Natl Med, vol.
195(2), 389-97.
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proches dans le soinl’%171172173 "ot renforcé par I'absence de dialoguel’417> 176,
Les différences de compréhension des projets de soin peuvent renforcer la
perception de réaliser des soins inappropriés (obstination déraisonnable)’7:178,
perception qui peut étre fréquente selon les services de réanimation, et
contribuer également au burnout’®18, La perception des infirmiers de n’étre pas
suffisamment impliqués dans les décisions est également un facteur de détresse
morale!®1182 Cette perception d’étre exclu des décisions est révélée par plusieurs

186

études!® 184185 ot corroborée par un certain nombre d’autres'® qui constatent

que les infirmiers ne sont effectivement pas systématiquement inclus.

170 Ferrand, E. & al. (2003) “Discrepancies between perceptions by physicians and nursing staff of intensive
care unit end-of-life decisions”. Am J Respir Crit Care Med, vol.167, 1310 -1315

111 Oberle, K. & Hughes, D. (2001) “Doctors’ and nurses’ perceptions of ethical problems in end-of- life
decisions”. J Adv Nurs, vol. 33, 707-715. 5

2Hamric, A.B. & Blackhall, L.J. (2007) “Nurse-physician perspectives on the care of dying patients in
intensive care units: collaboration, moral distress, and ethical climate”. Crit Care Med, vol.35(2), 422-429..
173 Laurent, A. & al. (2017) “Emotional Impact of End-of-Life Decisions on Professional Relationships in the
ICU: An Obstacle to Collegiality?” Critical Care Medicine vol.45, 2023-2030.

17 Hamric, A.B. & al. (2007) op. cit.

175 « Mieux vivre la Réanimation » 6e Conférence de consensus SRLF-SFAR Paris, 19 novembre 2009
https://www.srlf.org/wp-

content/uploads/2015/12/2009 11 19 conference de consensus commune mieux_vivre en_reanimation.pd
f consulté le 7 avril 2019

176 Visser, M., Deliens, L., Houttekier, D. (2014) “Physician-related barriers to communication and patient- and
family-centred decision-making towards the end of life in intensive care: A systematic review”. Crit Care vol.18
(6), 604.

7 Lind & al. 2012) “Intensive care nurses’ involvement in the end-of-life process—perspectives of relatives”.
Nurs Ethics vol.19, 666-676. 5

178 Hansen & al. (2009) Nurses’ perceptions of end- of-life care after multiple interventions for improvement.
Am J Crit Care, vol.18, 263-271, quizz 272.

179Meltzer, L.S. & Huckabay, L.M. (2004) “Critical care nurses’ perceptions of futile care and its effect on
burnout”. Am J Crit Care, vol.13(3), 202-208

180Mobley, M.J. & al. (2007) “The relationship between moral distress and perception of futile care in the
critical care unit”. Intensive Crit Care Nurs, vol.23(5), 256-263

181 Robichaux, C. & Clark, A. (2006) “Practice of expert critical care nurses in situations of prognostic conflict
at the end of life”, American Journal of Critical Care, vol.15(5), 480—491.

182 Bach, V., Ploeg, J., Black, M. (2009) “Nursing Roles in End-of-Life Decision Making in Critical Care
Settings”. Western Journal of Nursing Research, vol.31(4),496-512. 8

183 McAndrew, N.S. & Leske, J.S. (2015)” A Balancing act: Experiences of nurses and physicians when making
end-of-life decisions in intensive care units”. Clin Nurs Res, vol.24,357-374.

184 Calvin, A.O., Lindy, C.M., Clingon, S.L. (2009) “The cardiovascular intensive care unit nurse’s experience
with end-of-life care: A qualitative descriptive study”. Intensive Crit Care Nurs, vol.25, 214-220

185 |ind, R. & al. (2012) op.cit.

186 pennec, S. & al. (2012) “End-of-life medical decisions in France: a death certificate follow-up survey 5
years after the 2005 Act of Parliament on Patients’Rights and End of Life”. BMC Palliative Care, vol.3, 11-
25.
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Pourquoi cette difficulté a intégrer les infirmiers ? Le commentaire du
C.N.O.M. que nous avons cité et la suggestion du C.C.N.E. soulignant la tendance
des médecins a décider seuls sont deux indices qui nous dirigent vers un examen

des relations entre ces deux professions, auquel nous allons procéder a présent.
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1.5 Le réanimateur et l'infirmier de réanimation: un binOme au cceur de

I’équipe

La réanimation est une spécialité ou les partenaires sont nombreux. L'équipe
soignante est composée d’un grand nombre d’intervenants dont la capacité a et
la volonté de travailler en équipe sont capitales pour la qualité des soins'®’.
Médecins, infirmier(e)s, aide-soignant(e)s, kinésithérapeutes, diététicien(ne)s,
psychologues et intervenants extérieurs spécialisés se croisent quotidiennement
au lit des malades. La nécessité d’une surveillance permanente et la quantité des
soins requis par les patients imposent un ratio soignants/patient trés élevé, ratio
exigé dans la loi pour gu’un service puisse prétendre a I'exercice de la
réanimation®®, ratio qui renforce probablement I'investissement des soighants
auprés de leurs patients et explique peut-étre pour partie la prévalence du

burnout dans cette spécialité®.

Parmi les nombreux intervenants entrant en jeu dans la prise en charge du
patient de réanimation, deux catégories professionnelles coordonnent le ballet de
cette équipe : d’'une part les médecins, prescrivant I'intervention des uns et des
autres, et d’autre part les infirmiers. Ces derniers sont souvent en charge de faire
venir le professionnel dont les compétences sont requises, et organisent, avec le
reste de I'équipe et en fonction de l'urgence a réaliser tel ou tel acte, le bon

déroulé de la journée du patient afin d’atteindre les objectifs fixés. Les

187 Richardson, J., West, M.A., Cuthbertson, B.H. (2010) “Team working in intensive care: current evidence
and future endeavors”. Current Opinion in Critical Care, vol.16 (6), 643-648.

188 Code de la Santé Publique, Article D6124-31,
https://www.legifrance.gouv.fr/affichCodeArticle.do?idArticle=LEGIARTI000006917011&cidTexte=LEGIT
EXT000006072665&date Texte=20060126 consulté le 6/06/2020

1891 e Gall, J.R. & al. (2011) op.cit.

82


https://www.legifrance.gouv.fr/affichCodeArticle.do?idArticle=LEGIARTI000006917011&cidTexte=LEGITEXT000006072665&dateTexte=20060126
https://www.legifrance.gouv.fr/affichCodeArticle.do?idArticle=LEGIARTI000006917011&cidTexte=LEGITEXT000006072665&dateTexte=20060126

interactions, la capacité a travailler ensemble des infirmiers et des médecins est la
pierre angulaire d’une prise en charge de qualité en réanimation. Cependant ce
travail en bindme infirmier-médecin s’ancre dans une longue histoire faite de
traditions, de luttes de pouvoir et aboutissant a un ordre négocié avec ses

avantages et ses inconvénients.

Apres quelques mots sur la profession médicale et la spécificité de I'exercice
médical en réanimation, nous nous intéresserons plus spécifiquement a la
profession infirmiére a travers son histoire, inséparable de celle du genre féminin.
Nous développerons ensuite [’histoire récente des infirmiers exercant en
réanimation, cristallisant le paradoxe de la profession infirmiére tiraillée entre ses
aspirations a développer des compétences médicales vécues comme
prestigieuses, et son « coeur de métier », le soin, souvent défini comme le « sale
boulot »*%°,

Enfin, nous évoquerons I'ordre négocié®®?

ou plus exactement en perpétuelle
négociation entre médecins et infirmiers dans les services de réanimation, et

influant sur la liberté de parole de ces derniers.

Profitons de ce chapitre pour établir immédiatement que nous utiliserons le
masculin pluriel pour parler des infirmiers comme pour toute autre profession.
Nous ne souhaitons pas, comme pourtant beaucoup ont pu le faire avant
nous®%1%3  utiliser un féminin pluriel pour cette profession effectivement
majoritairement féminine. Nos raisons en sont qu’utiliser le féminin pluriel
enracine les professions du soin dans ce genre et que si I'on peut défendre
I’opinion que féminiser les écrits portant sur les infirmiers permettent de ne pas

invisibiliser une fois de plus le travail des femmes, il serait regrettable du méme

190 Delomel, M.A. (1999) La toilette dévoilée, analyse d’une réalité et perspectives soignantes. Paris, Seli-
Avrslan.

191 Selon le terme d’Anselm Strauss, Strauss, A. (1992) La Trame de la négociation. Paris, L'Harmattan

192 Delomel (1999) op. cit.

193 Mercadier, C. (2002) Le travail émotionnel des soignants a I hépital. Paris, Seli-Arslan.

83



coup de renforcer I'idée essentialiste largement répandue et ancrée dans
I’histoire, on le verra, que le soin est un travail de femme, idée dont les
implications en termes de reconnaissance tant financiére, sociale ou scientifique
restent malheureusement importantes dans nos sociétés du XXI¢ siécle. Certains
auteurs choisissent d’utiliser le « féminin générique »'%, permettant de
contrebalancer la tendance générale, mais il nous parait dangereux dans un travail
de recherche de risquer I'incompréhension de nos lecteurs dans un élan militant.
Enfin, la lourdeur de I'écriture inclusive, qui aurait été la plus appropriée, nous
décourage de l'utiliser dans un travail de cette ampleur, nous choisissons donc
d’utiliser la regle grammaticale habituelle du « masculin qui I'emporte sur le

féminin » (sic...), en comptant sur nos lecteurs éclairés pour garder en téte les

limites et les biais que ce choix peut entrainer.

1.5.1 Le médecin et la profession médicale

Lorsque I'on évoque la profession médicale, c’est bien souvent a E. Freidson
qgue I'on fait la premiere référence. Selon E. Freidson, le prestige de la profession
médicale découle d’une part de ce que les membres de la profession sont (ou du
moins affirment étre) uniques détenteurs d’'une compétence (d’un savoir) « si
ésotérique et complexe que les profanes ne peuvent accomplir ce travail de facon
satisfaisante, sans risques, ni ne peuvent ’évaluer »'°>. De ce monopole découle
I’autonomie, I'autorégulation et le prestige de la profession®®, Les médecins, de

fait, définissent leur curriculum universitaire, les bonnes pratiques a appliquer

194 Winckler, M. (2019) L'école des soignantes. Paris, P.o.l.

195 Freidson, E. (1970) Profession of Medicine. The University of Chicago Press (1988) p. 45

196 Cf. I’argument d’autorité assené et répété au printemps 2020 par le Pr Raoult autour des débats relatifs a
I’'usage de I’hydroxy chloroquine...
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dans leurs prises en charge et s’autorégulent via le Conseil National de I'Ordre des

Médecins.

1.5.1.1 La différence entre Dieu et un réanimateur ...

Une plaisanterie bien connue a I'hopital consiste a demander quelle est la
différence entre Dieu et un chirurgien, la réponse étant bien sir que Dieu, lui, ne
se prend pas pour un chirurgien... Ce calembour exprime a la fois le pouvoir réel
mais également symbolique du chirurgien dont le scalpel (tout-)puissant peut
sauver des vies, a condition que le chirurgien le décide, exercant ainsi par une
action ou I'abstention de cette action un pouvoir de vie et de mort sur les patients.
Pour réaliser son potentiel, le chirurgien dépasse l'interdit social de I'atteinte
physique en ouvrant les corps, autre symbolique forte. Si I'on considére que le
chirurgien a un pouvoir symbolique exorbitant, que dire de celui du réanimateur
dont les patients sont « déja morts », et vont peut-étre revivre grace a ses soins —
s'il en décide ainsi? Le pouvoir symboligue du réanimateur est lui aussi
particulierement démesuré. Si Freidson parle d’un savoir ésotérique et complexe
pour le « commun des médecins », le savoir « ressuscitant » du réanimateur est
forcément particulierement spectaculaire et implique nécessairement un prestige
particulier, y compris au sein de sa profession. Dans un entretien mené lors de
mon master Il d’éthique, un réanimateur raconte comment lors d’un stage de
médecine, 'arrivée salvatrice d’un réanimateur sur une situation d’urgence -lors
de laguelle ses tuteurs de stage ne savaient pas comment réagir et manifestaient
un stress tétanisant- I’a a la fois émerveillé, et convaincu de choisir cette spécialité

afin de n’étre pas démuni le jour ou une telle situation lui arriverait.

1.5.1.2 le « médecin d’équipe »

L'une des grandes différences entre réanimateur et chirurgien, aujourd’hui,

réside dans la méconnaissance du grand public de cette spécialité. Si tout le
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monde se représente relativement clairement la profession de chirurgien, celle de
réanimateur est nettement moins claire dans I'esprit du grand public'®’.
Fréguemment confondue avec la médecine d’urgence ou la salle de réveil, la
réanimation ne bénéficie de son statut charismatique qu’auprés des initiés :
soighants ou patients et familles ayant été directement en contact avec elle. Cet
état de fait découle probablement en grande partie de la confidentialité de ces
services et de la relative rareté d’une hospitalisation en réanimation. Le
réanimateur n’a pas de consultation comme la majorité des autres branches
médicales : il ne peut exercer sa spécialité qu’au sein d’un service hospitalier
disposant des ressources nécessaires. Le grand public ne peut consulter
directement un réanimateur, il est notable par exemple qu’a I’A.P.-H.P., le numéro
du téléphone du réanimateur de garde ne peut étre composé que par un
téléphone interne a I’hopital. Le S.A.M.U. a une ligne dédiée permettant d’éviter

I’encombrement de la ligne et autorisant le transfert d’appel.

Autre différence avec la chirurgie, si le chirurgien est directement celui qui
accomplit I'acte de chirurgie — bien qu’assisté par un personnel nombreux, le
réanimateur a un réle bien plus ancré dans les relations interdisciplinaires. Lors
d’une chirurgie, le chirurgien opére, il est au centre de I'action. Lors d’'une
réanimation, en revanche, le réanimateur coordonne : il est décalé, il prend une
position périphérique lui permettant de garder un regard global sur I'action et d’en
déterminer les étapes a venir. Plus il avance dans son expérience, moins le
réanimateur effectue d’actes techniques, et plus son réle devient celui de leader,
d’un coordinateur de la prise en charge, que le contexte soit aigu voir suraigu ou
plus chronique. Ce role de coordination nécessite des compétences relationnelles

fines, la capacité a s’abstraire de I'action et une bonne connaissance de I'équipe.

197 Cette affirmation est un peu moins vraie en juin 2020, suite a la médiatisation intense de la réanimation
pendant la pandémie de COVID-19, il sera intéressant de voir a distance de cette période si la réanimation en
tant que spécialité sortira définitivement de ’ombre ou si elle y retournera une fois 1’effervescence et la peur
redescendues.
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Il est important lorsqu’on doit faire collaborer des professionnels dans un objectif
précis de connaitre les forces et les faiblesses de chacun afin d’en tirer le meilleur
en toute situation. Il est également nécessaire de favoriser la communication et
les échanges afin de s’assurer d’obtenir I'intégralité des informations pertinentes
pour guider la prise en charge vers I'objectif souhaité tout comme il faut savoir
synthétiser et communiquer correctement les informations nécessaires aux

membres de I'équipe pour effectuer leur travail au mieux.

Anne Vega, dans son ouvrage Une ethnologue 3 I'hdpital’®® évoque les

« médecins d’équipe », proches de leur personnel soignant, permettant, par leur
attitude, des échanges relativement simples « On peut lui poser des questions, il
remarque les infirmiéres. Il serre la main a tout le monde. Il demande aux
infirmiéres si tout se passe bien avec les malades et il insiste pour qu’elles soient la
au staff » témoigne I'une des infirmieres observées dans cet ouvrage. Anne Vega
souligne que ce type de médecin est particulierement représenté dans les services
de réanimation. Cela fait effectivement partie de la réputation des services
d’urgences et de réanimation : il s’agit de services ou il regne une bonne ambiance
et ou l'on travaille « en équipe », sous-entendu, ensemble, en collaboration

proche.

1.5.1.3 Formation des médecins en éthique et en soins palliatifs

Nous I'avons vu, la réanimation est une spécialité jeune. Elle a longtemps été
enseignée avec |'anesthésie en raison des techniques de suppléance d’organes
communes a la pratique médicale au bloc opératoire et dans les services de soins
intensifs (sédation profonde, ventilation, circulation extracorporelle). La

réanimation médicale ou dorénavant « Médecine Intensive Réanimation » (M.l.R.)

198 \Vega, A. (2000) Une ethnologue a I’hépital. Paris, Editions des archives contemporaines.
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n‘est reconnue dans le cursus médical francais que depuis la création du
D.E.S.M.I.R.1*° fin 2017, venant reconnaitre une différence entre les soins intensifs
nécessaires en post-chirurgie immédiat et les soins intensifs traitant une
pathologie médicale aigué. Une phase socle de deux ans entre la formation
d’anesthésie/réanimation chirurgicale et celle de réanimation médicale persiste,
mais deux autres années permettent aujourd’hui d’approfondir les thématiques
propres a la M.1.R.2% Sj cette formation des médecins réanimateurs est ambitieuse
sur les objectifs concernant I'éthique, la communication et les soins palliatifs, elle
est paradoxalement limitée sur le volume horaire d’enseignement alloué a ces
objectifs?®l. Si l'on comprend [Iaspect prioritaire des apprentissages
« techniques » et scientifiques afin de « sauver des vies », les manques en matiére
de compétences transversales dans la formation des soignants et notamment des
médecins sont régulierement pointés par les instances consultatives, ainsi que le
dénonce le rapport Sicard du 17 juillet 20122%2 « Malgré les recommandations
renouvelées des différents rapports, malgré les revendications constantes du
College national des enseignants pour la formation universitaire en soins palliatifs,
le développement de cette formation reste bien modeste », puis I'avis 121 du
C.C.N.E. du 30 juin 2013 soulignent « la nécessité de développer la formation des
soignants, leur capacité d’écoute et de dialogue, et les recherches en sciences

humaines et sociales sur les situations des personnes en fin de vie »*%3,

19 D E.S.M.LR. : Dipléme d’Etudes Spécialisées en Médecine Intensive Réanimation
https://www.legifrance.gouv.fr/affichTexte.do?cid Texte=JORFTEXT000036237037&date Texte=20190826
200 NB : Ce travail de thése, et notamment 1’étude qualitative menée s’intéressent particuliérement aux services
étiquetés M.1.R. dont les patients sont globalement différents de ceux des services de réanimation chirurgicale.
201 http:/fwww.ce-mir.fr/fr/des-mir.html consulté le 26/08/2019

202 https://www.ladocumentationfrancaise.fr/var/storage/rapports-publics/124000675.pdf ~ consulté  le
15/04/2019

203 Avis N° 121 du C.C.N.E. op.cit.
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1.5.2 L'infirmier de réanimation : incarnation du paradoxe infirmier

Pour comprendre les enjeux du travail d’équipe en réanimation, nous ne
pouvons faire I'économie d’un détour par I'histoire de la profession infirmiére et
des interactions médecins-infirmiers. Ceci permet d’éclairer le travail spécifique
des infirmiers de réanimation, particulierement technique bien sGr, mais
également intimement ancré dans le soin le plus primaire. En effet, les infirmiers
de réanimation ont peu de patients en charge et s’en occupent sur tous les plans,
a la différence d’infirmiers de services médicaux ou chirurgicaux par exemple,
délégant la grande majorité des soins d’hygiéne et I'alimentation aux aides-

soignants.

Nous nous intéresserons également aux éléments historiques et sociaux qui

sous-tendent les relations entre médecins et infirmiers.

1.5.2.1 Des siecles d’une histoire genrée

Le métier d’infirmier tel que nous le connaissons aujourd’hui est issu d’une
longue histoire, fort liée a celle des femmes. B. Ehrenreich et D. English,
s’'intéressant aux femmes soignantes, débutent leur ouvrage ainsi : « Les femmes
ont toujours été des soignantes. Elles furent les médecins et anatomistes sans titres
de I’histoire de I’Occident. Elles étaient avorteuses, infirmiéres et conseilléeres. Elles
étaient pharmaciennes, cultivant les plantes médicinales et partageant les secrets
de leurs utilisations. Elles étaient sages-femmes, se déplagant de maison en maison

et de village en village. Pendant des siécles, les femmes furent des médecins sans
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dipléme, interdites d’accés aux livres et aux cours, apprenant les unes des autres,

et se transmettant leur expérience de voisine & voisine et de mére d fille. »?%

Longtemps, dans les campagnes, au sein des foyers, les femmes se sont
effectivement chargées des soins. Si le texte de B. Ehrenreich & D. English?% peut
se lire comme un pamphlet féministe, et si ses auteurs, aujourd’hui, en
reconnaissent l'aspect militant, on peut cependant lui reconnaitre d’avoir été
parmi les premiers a ouvertement remettre en cause le traitement historique des
chasses aux sorcieres. Ehrenreich et English, en effet, et plus tard S. Federici,
soulignent que la chasse aux sorciéres fut entre autres un moyen radical de
controler a la fois les femmes insoumises (les « sorciéres » exécutées étant bien
souvent des femmes libérées de I'influence d’un homme : vieillardes veuves et
« originales ») mais également les soignantes exercant en dehors du contrdle de
la profession médicale en cours de construction. Federici note par exemple qu’« il
ne fait aucun doute que la chasse aux sorciéres anéantit les méthodes que les
femmes avaient employées pour contréler la procréation, les qualifiant de
diaboliques, et institutionnalisa le contréle de I’état sur le corps des femmes, ce qui
était la condition préalable a sa subordination en faveur de la reproduction de la
force de travail ». Elle conclut: «A tous points de vue, socialement,
économiquement, culturellement, politiquement, la chasse aux sorciéres constitua
un tournant dans I'existence des femmes [...] Un nouveau modéle de féminité
émergea a la suite de cette défaite : la femme et I'épouse idéale, passive,

obéissante, économe, taiseuse, travailleuse et chaste. »2%

Une fois les soignantes autonomes a peu prés disparues, ou suffisamment

réduites au silence, I'histoire attribue le soin des malades et des indigents aux

204 Ehrenreich, B. & English, D. (1973) Sorciéres, sages-femmes & infirmiéres : Une histoire des femmes
soignantes. Paris, Editions Cambourakis (2014) p.29

205 Ehrenreich, B. & English, D. (1973) op. cit. p.29

206 Federici, S. (2004) Caliban et la sorciére. Paris, Entremonde (2017).

90



bonnes sceurs, sous responsabilité masculine, religieuse puis religieuse et
médicale, durant quelques siecles avant que la figure de I'infirmiere telle qu’on la
connait ne fasse son apparition. La bonne sceur exercait au sein des Hoétels Dieu,
sous la responsabilité des médecins et de sa hiérarchie religieuse, emprise double
et se contredisant parfois ainsi que l'illustre ce témoignage d’une sceur exergant a

I’"hopital Pasteur dans les années 1900 citée dans Cornettes et blouses blanches,

les infirmiéres dans la société francaise 1880-1980: « Pour notre costume

d’infirmiére, c’est une couturiére qui avait été chargée de le dessiner. Il était bien
fait mais M. Martin (le médecin) avait demandé que les manches soient courtes,
évidemment par souci d’hygiene. C’était logique mais il a quand méme fallu
demander I'autorisation @ Rome ! »*°7 |’ouvrage dirigé par Yvonne Kniebiehler
souligne la longue rivalité entre bonnes sceurs et laiques au sein des hopitaux. « La
« laique » est aussi violemment vilipendée par les partisans des sceurs (...) Salariée,
la laique ne peut étre que vénale et cupide, c’est une « mercenaire », tout a fait
incapable de montrer des qualités de cceur. Comme les soignantes de son sexe qui
ne sont pas consacrées, elle est immorale, sans pudeur vis-a-vis des malades. « Il
n’y a dans les hépitaux que des putes ou des religieuses... » proclame A. Despres a

la Chambre. » 298

Cette dichotomie entre les infirmiéres respectables et sacrées et les autres
n’est pas sans rappeler la distinction bien connue entre deux grands types de
femmes : I'épouse/mere et la putain. D’ailleurs, on peut probablement déclarer
gu’étre infirmiere a I'époque, c’était simplement professionnaliser le fait d’étre
femme. L'infirmiere devait avoir un certain nombre de caractéristiques réputées
féminines et maternelles, et les taches effectuées par les premiéres infirmiéres
n’étaient que transposition hospitaliere de taches domestiques, ainsi par exemple,

le travail du ménage et de I’hygiene, a I'hOpital, devenait hygieéne et « asepsie ».

207 Knibiehler, K. (dir.) (1984) Cornettes et blouses blanches : Les infirmiéres dans la société francaise 1880-
1980. Paris, Hachette, p.16
208 Knibiehler, K. (dir.) (1984) ibid., p.45
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Comme le décrit Marie-France Colliére, les pratiques de soin « se perdent dans le
tissu de la vie quotidienne qu’elles scandent au rythme du jour et de la nuit, de la
vie et de la mort, mais celles qui les prodiguent depuis des millénaires sont

demeurées dans 'ombre en dépit des legs de leurs savoirs. »*%,

Non seulement étre infirmiére était un métier de femmes, mais surtout c’était
LA formation pour devenir une femme professionnelle. Comme le fait remarquer
M.-F. Colliere, « personnage magnifié ou rabaissé, sublimé ou méprisé, surestimé
ou dévalorisé, l'infirmiére, figure mythique, est déterminée par le réle qui est
attendu d’elle plutét que par ce qui serait en droit de la caractériser
professionnellement — non personnellement- sa pratique soignante »?1°. Et en
effet, les exemples abondent ou I'on confond le fait d’étre une femme et celui
d’étre une infirmiere. Mentionnons le Dr Bouloumié, responsable de
I’enseignement d’une institution de formation infirmiére dans les années 1900,
qui s’enorgueillit que le programme comprend « tout ce que doit savoir faire, en
fait de médecine, une mere de famille, une garde-malade, une infirmiére
ambulanciére, en un mot toute personne pouvant étre appelée a donner des soins
aux malades, c’est-a-dire toutes les femmes... »'* Pour autant, le savoir des
infirmiéres?'? (et des femmes?'?) constituera un des fronts permanents de la

négociation entre pouvoir médical et infirmier tout comme entre le pouvoir

209 Collire, M.-F. & Diebolt E. (1988) Pour une histoire des soins et des professions soignantes, Etudes sur
les soins et le service infirmier. Lyon, AMIEC publications, p.25

210 Colliére, M.-F. (1982) Promouvoir la vie, de la pratique des femmes soignantes aux soins infirmiers. Paris,
Masson (1998) p.15

211 Knibiehler, K. (dir.) (1984) op. cit., p.54

212 Exception a la régle énoncée plus tot, nous utiliserons « infirmiére » au féminin pour toutes les mentions
historiques de la profession, en revanche nous utiliserons bien le masculin neutre pour évoquer ’infirmier
contemporain.

213 On peut rapprocher cette lutte pour le savoir de la revendication féministe ancienne et récurrente consistant
a exiger une éducation des femmes a la santé (a leur santé) comme un moyen d’émancipation, revendication
que I’on retrouve par exemple dans la derniére partie de Sorciéres, sages-femmes & infirmiéres précédemment
cité p102 : « Mais la science médicale pourrait étre une force libératrice, nous donnant un réel contréle sur
nos propres corps et le pouvoir dans nos vies de travailleuses de la santé. A ce stade de notre histoire, chaque
effort en vue de s’approprier et de partager la connaissance médicale constitue une part cruciale de la lutte —
les cours « Connaissez votre corps » et les livres, les projets de self-help, les conseils et les cliniques gratuites
pour les femmes. » L’enjeu du savoir des infirmiéres est initialement un enjeu de pouvoir, aussi bien dans le
cadre professionnel que dans le cadre de leur genre.
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médical masculin et les velléités féminines d’accéder a cette profession?!4.

« L’investissement massif des médecins dans cette littérature pédagogique montre
bien que I'enjeu était pour eux de grande importance : presque tous les manuels
sont de leur main. Ces manuels s’adressent d’ailleurs non seulement a I'infirmiére,
mais a toute espéece de garde-malade, aux méres de famille, a toutes les femmes :
amalgame révélateur. »**> Pour I'époque, si étre une femme est une réalité
physiologique, étre infirmiere est la profession idéale, parfaite, essentielle de cette
physiologie. Si « la force de I'ordre masculin se voit au fait qu’il se passe de
justification : la vision androcentrique s’impose comme neutre et n’a pas besoin de
s’énoncer dans des discours visant a la Iégitimer » ?1¢ il est extrémement révélateur
gue la profession infirmiére soit I'une des rares exceptions a cette regle : comme
nous l'avons vu, la plupart des ouvrages traitant de la profession infirmiere

utilisent le féminin comme neutre...

Notons rapidement également que le métier d’infirmiére est I'un des
premiers métiers exercés par les femmes de catégorie sociale supérieure. C'est
probablement grace a cette image d’une profession par excellence féminine que
les femmes ont pu I'utiliser comme moyen d’émancipation. Mais ce métier étant
tellement lié a leur sexe, il fut important de rassurer les bien-pensants quant a
cette émancipation. Si les sorcieres brilées furent pour beaucoup des
guérisseuses, des sages-femmes et des avorteuses, la preuve de leur culpabilité
n’était pas recherchée dans leurs actes mais sur leur corps en I'espece de « la
marque du diable » par les inquisiteurs?®’. Il faut donc a l'infirmiére se défaire de
toute sexualisation pour faire taire les rumeurs la concernant, d’autant que cette

profession 'amenera a prendre part a des situations hautement dangereuses pour

214 Dall’ava Santucci, J. (1989) Des Sorciéres aux mandarines, histoire des femmes médecins. Paris, Calmann-
Levy (2004).

215 Knibiehler, K. (dir.) (1984) op. cit., p.57

216 Bourdieu, P. (1998) La domination masculine. Paris, Seuil, p.22

217 Institoris, H.& Sprenger, J. (1486) Le marteau des sorciéres (Malleus Maleficarum). (Armand Danet trad.)
Grenoble, Jérdme Million (1990)
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sa vertu: « A travers le stéréotype de la cocotte, survit une autre suspicion
ancienne et tenace : la femme qui accepte de voir et toucher les corps de nombreux
hommes a forcément renoncé a toute pudeur ; elle a perdu la fine fleur des vertus
féminines. Cette conviction s’exprime souvent a travers la résistance de parents qui
ne veulent pas que leur fille devienne infirmiére (...) Et que penser alors de celles

qui suivent partout les soldats ! »?1®

Florence Nightingale I’'a bien compris lors de son départ pour la Crimée et
s’attache a désexualiser son équipe d’infirmiére : Freidson le raconte ainsi « Ses
premiers efforts consistérent a les défaire de toute leur féminité et a les placer au-
dessus de tout soupcon moral. »**° La tenue des infirmiéres laiques conservera
longtemps tous les attributs de la bonne sceur, jusqu’au voile??°. Il faudra plusieurs
siecles pour se défaire de ces symboles qui persisteront jusque dans les années 80
ou les infirmiéres portent encore leur petite « boite a camembert??! » sur la téte,
symbole que lI'on retrouve toujours sur les pictogrammes pour différencier
« infirmier » (personnage féminin, calot avec une croix en son centre) et
« médecin » (personnage masculin, sans calot mais avec une blouse et un

stéthoscope.)

Cette injonction contradictoire pour les infirmiéres d’étre féminines, douces
et maternelles tout en en refoulant toute possibilité de séduction sexuée, le
sacerdoce exigé d’elles s’exprimera jusque tard a I’A.P.H.P. oU, si I'on n’ose exiger
le célibat des infirmiéres, on « continue a considérer ses employées comme
d’éternelles jeunes filles, auxquelles la bienveillance de I'administration offre, en
échange de leur noble tdche, nourriture, logement et soutien moral dans la

chaleureuse famille qu’est le monde hospitalier (ou soignants et soignés sont

218 Knibiehler, K. (dir.) (1984) op. cit., p.18

219 Freidson, E. (1970) op. cit., p.61

220 Knibiehler, K. (dir.) (1984) op. cit.,. p.59

221 Ainsi que ma mére, infirmiére dans les années 1980, I’appelait encore !
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effectivement logés a la méme enseigne.) Ces arguments permettent au directeur
de I’A.P., Gustave Mesureur, de refuser I'« externement ». » L’externement étant
la possibilité de loger, puis de prendre ses repas a I'extérieur de I’hopital ne sera
offert que progressivement d’abord aux hommes situés en haut de la hiérarchie,
puis a tous les hommes, puis aux surveillantes mariées et en dernier lieu, aux
infirmiéres, représentant pourtant la moitié des effectifs.??> De cette perception
de l'infirmiére comme éternellement mineure et célibataire découle a I'époque la
justification d’un salaire dérisoire (puisqu’elle n’a qu’elle-méme a prendre en
charge??3), un probléme qui persiste jusqu’a ce jour avec la rémunération de
I'infirmier francais comme étant la plus faible de I'Organisation de coopération et
de développement économique (O.C.D.E.)??*. Il est a noter que les infirmiers
francais touchent un salaire 5% inférieur a la moyenne nationale. On peut donc se
flatter gu’il n’y ait pas de différence de salaire entre les sexes au sein de la
profession, certes, mais cela n’est probablement que le reflet d’une considération

globale que l'infirmier... est essentiellement une femme pour la société.

On I’'a compris, l'infirmiéere est d’abord une pourvoyeuse de soins, et si la
formation des infirmiéres comprend rapidement I'enseignement de certains
savoirs, certains savoir-faire, elle s’axe surtout sur un savoir étre... « La formation
insistait sur I'attitude plutét que sur les savoir-faire. Le produit fini, I'infirmiere
facon Nightingale, était tout simplement la Dame idéale, transplantée de la
maison a I’hépital, et dispensée de la responsabilité de la reproduction. Au docteur,
elle apportait la vertu d’obéissance absolue propre aux bonnes épouses. Au

patient, elle apportait le dévouement désintéressé d’'une mére. Aux employé.e.s

222 Knibiehler, K. (dir.) (1984) op. cit., p.77

223 Knibiehler, K. (dir.) (1984) op. cit., p.77

224 Chiffres de I’OCDE publiés en novembre 2017 dans Challenges et repris ici :
https://www.infirmiers.com/emploi/emploi/edito-salaire-infirmier-carton-rouge-france.html consulté le
1/09/2019
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subalternes de I’hépital, elle apportait la discipline ferme mais bienveillante d’une
maitresse de maison habituée & diriger des domestiques. »**> Comme le
mentionne Nadot, « il n’y a (...) pas lieu d’attendre la naissance de la clinique ou la
présence de maladies ou de leur dénomination pour soulager la souffrance, la
douleur ou les crises existentielles. »*?° Cependant, étant auprés des patients, les
infirmieres sont également détentrices d’informations : Nadot souligne a quel
point « la proximité et la permanence, vingt-quatre heures sur vingt-quatre -outre
les odeurs, - le partage des bruits, des émotions et des manifestations de la vie, du
coma ou de la mort (respirations, plaintes, gémissements, ronflements, pleurs,
monologues, cris, injures, manifestation des réves, cauchemars, délires, agitation
inconsciente, etc.) »**’ permet aux infirmiéres de I'époque d’engranger des
informations cruciales pour la prise en charge médicale. « Sans la fonction
soignante « d’agent collecteur de données » a usage médical, on voit bien que le
médecin est quelque peu désarmé et parfois aveugle ou sourd pour adapter sa
thérapeutique & [I’état du malade. »*?8 Les infirmiéres initialement simples
auxiliaires aidant les pauvres et les malades a vivre, et tachant de soulager leurs
souffrances, deviennent par leur simple présence, par leur simple observation,
détentrices d’un savoir nécessaires au bon exercice de la médecine. « En clair,
grdce aux infirmiéres, les médecins ont eu la tdche plus facile. Préparation des
examens, prise du pouls et de la température, étude des crachats, des selles et des
urines : I'infirmiére est « I'aide du médecin, pas son remplagant » et tout écart dans
I’exécution des ordres est sanctionné de renvoi » ?*° développe le Pr Josette

Dall’ava-Santucci.

225 Ehrenreich, B. & English, D. (1973) op. cit., p.93

226 Nadot, M. (2012) Le mythe infirmier ou le pave dans la mare ! Paris, L’Harmattan, p..91
227 Nadot (2012) ibid., p.91

228 Nadot (2012) ibid., p.102

229 Dall’ava Santucci, J. (1989) op. cit.
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1.5.2.2 Unvirage crucial : la conquéte du savoir médical - notamment en réanimation

Nightingale, tout juste arrivée en Crimée et faisant face au refus des médecins
de collaborer avec ses infirmieres, obligea ces dernieéres a n’absolument rien faire
sans prescription. Les infirmieres resterent completement oisives — y compris
lorsqu’elles auraient pu prodiguer les soins les plus simples, les plus quotidiens
tels que donner a manger ou réinstaller un patient dans son lit- jusqu’a ce que les
médecins acceptent de leur donner ordres et prescriptions. Les infirmiers sont
longtemps décrits comme de « simples instruments dont on se sert pour
administrer aux malades, les secours qu’on juge nécessaires »**° sans que 'on
s’avise que peut-étre, certains secours pourraient I'étre plus rapidement et plus
efficacement sans l'intermédiaire de la prescription, sans le délai de I'appel au
médecin. Puis au fil de I'histoire, c’est finalement cette tension permanente entre
les craintes de donner trop de pouvoir aux infirmiéres d’une part, et le risque
gu’elles ne puissent jouer leur role de soignante efficacement d’autre part, qui
fera bouger les lignes. Malgré sa volonté avouée de créer des infirmiéres
absolument soumises aux médecins, Nightingale a rapidement percu la nécessité
de former ce corps de métier et les femmes en général, notamment dans un but
de prévention : non sans humour, elle admet qu’ « une telle éducation des femmes
diminuerait effectivement le travail des médecins — mais personne ne croit
réellement que les médecins souhaitent qu’il y ait plus de maladies dans le seul but

d’avoir plus de travail. »*3!

Initialement reléguées aux soins aujourd’hui précisément dits « de nursing »
c’est-a-dire d’hygiene, d’hétellerie et de soutien moral (le « role propre » du

décret régulant la profession infirmiere frangaise), les infirmiéres gagnent petit a

230 Carrere, M. (1786) Manuel pour le service des malades ou précis de connaissances nécessaires aux
personnes chargées du soin des malades, femmes en couche, enfans nouveaux nés, etc. Paris, Lamy libraire,
p.105

21 Nightingale, F. (1860) Notes on nursing, What it is, and what it is not. New York, Dover publication, INC.
(2017) p.132.
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petit du terrain sur la technique : « quant aux instruments proprement dits, les
meédecins s’en sont longtemps réservés I’emploi ; on ne les concede aux infirmiéres
que lorsqu’ils perdent du prestige et de I'importance (par exemple les bandages, la
saignée, les injections.) »*32 C’est toujours ce qu’il se produit de nos jours avec la
délégation progressive aux infirmiers de la pose de cathéters artériels et veineux

233 @n réanimation, service ou leur

centraux via les « protocoles de coopération »
pose est désormais banale, quotidienne. Ces protocoles ont « pour objet d'opérer
entre (professionnels de santé) des transferts d'activités ou d'actes de soins ou de
réorganiser leurs modes d'intervention aupres du patient. lls interviennent dans les

limites de leurs connaissances et de leur expérience. »**

La réanimation est, de fait, une des spécialités ou les infirmiers ont le plus
gagné en autonomie. Une double raison peut étre donnée a cette particularité :
d’une part le fait que la spécialité soit née dans les années 1960, une période ou
les relations hommes-femmes dans les sociétés occidentales ont drastiquement
évolué, et par la méme donc, les relations médecins-infirmieres (souvent
comparées a des relations de couple?® - lorsqu’elles ne le sont pas effectivement
devenues), et d’autre part, le contexte de naissance de la spécialité. Entre la
seconde guerre mondiale et les années 1960, la médecine a fait de nombreux
progrés et par conséquent la population des patients a évolué de facon
importante, tout comme les attentes du grand public concernant la survie des

patients critiques. « La nature du travail des infirmiéres -et pas uniquement la

232 Knibiehler, K. (dir) (1984) op. cit. p.58

233 oi n° 2009-879 du 21 juillet 2009 portant réforme de I'hdpital et relative aux patients, a la santé et aux
territoires - Article 51
https://www.legifrance.gouv.fr/affichTexteArticle.do?idArticle=JORFARTI000020879543&cidTexte=JORF
TEXT000020879475&categorieLien=id consulté le 02/06/2020

234 | bid.

235 Bourdieu, P. (1998) op. cit., p.84. « Le monde du travail est ainsi rempli de petits isolats professionnels
(service d’hépital, bureau de ministére, etc.) fonctionnant comme des quasi-familles ou le chef de service,
presque toujours un homme, exerce une autorité paternaliste, fondée sur [’enveloppement affectif ou la
séduction, et, a la fois surchargé de travail et prenant en charge tout ce qui se passe dans l'institution offre
une protection généralisée a un personnel subalterne principalement féminin (infirmiéres, assistantes,
secrétaires), ainsi encouragé a un investissement intense, parfois pathologique, dans ['institution et celui qui
lincarne. »
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quantité des tdches- évoluait. La complexité croissante des patients nécessitait un
personnel plus flexible, plus compétent avec un nombre d’infirmiéres plus
important. »?3® Pour prendre en charge ces patients, les hépitaux se mirent a
investir de plus en plus dans de nouvelles technologies auxquelles ni les médecins,
ni les infirmiers n’étaient formés, et cela est particulierement vrai pour les services
de réanimation ou la technique est omniprésente : « les médecins n’étaient pas
toujours disponible au moment des situations d’urgence et n’avaient pas toujours
les compétences pour prendre en charge ces patients trés instables. Avec des
thérapies médicales et techniques toujours plus complexes, beaucoup de médecins
n’arrivaient pas a se maintenir a jour sur les nouvelles avancées médicales, tout
comme ils n’avaient pas le temps de surveiller eux-mémes ces thérapies

complexes. »*37

Si au début de ce tournant I’éducation des infirmieres était rudimentaire, et
si les infirmieres devaient « d’une facon ou d’une autre, se reposer sur le savoir des
meédecins plutét que sur le leur pour résoudre des problémes cliniques toujours plus
complexes » 238 cela ne pouvait pas durer. L'un des moteurs de la recherche de
plus de savoirs et d’expertise par les infirmieres de réanimation fut la fréquence
des décés dans ces services de soin aigu, bien plus élevée que dans beaucoup
d’autres services, et arrivant plus brutalement : « Confrontées a la mort de leurs
patients, les infirmieres sentirent I'urgence d’apprendre plus. D’anciennes
infirmiéres exprimaient réguliérement leur besoin personnel d’apprendre en ces
termes simples mais impératifs : « quand on ne sait pas ce qu’il faut savoir... on
pense toujours que c’est de notre faute (si les choses se passent mal) » » 23 Cette
motivation reste toujours une des motivations les plus urgentes des jeunes

infirmiers en réanimation. Savoir et comprendre permet de discerner ce qui

236 Fairman, J. & Lynaugh, J.E. (1998) Critical Care Nursing: a history. Philadelphia, University of
Pennsylvania Press, p.8

237 Fairman, J. & Lynaugh, J.E. (1998) ibid. p.19

238Fairman, J. & Lynaugh, J.E. (1998) ibid. p.17

239 Fairman, J. & Lynaugh, J.E. (1998) ibid. p.17
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dépend de soi, de sa prise en charge, de son soin et ce qui n’en dépend pas. Savoir
et comprendre permet de mettre a distance la culpabilité individuelle ressentie

face a I’échec d’une thérapie, face a I'aggravation brutale d’un patient.

L'autre élément clef de I'accés des infirmiers a plus de connaissances fut
simplement la collaboration étroite avec les médecins qui eut lieu dans les services
de réanimation — et qui reste I'une des spécificités de cette spécialité. Le travail en
équipe soudée fait tomber certaines barrieres hiérarchiques et favorise les
échanges et le respect : « Le respect mutuel et la collaboration entre les infirmiers
et les médecins de réanimation entrainérent des ajustements et des re-
conceptualisations des deux cétés. Les cardiologues (exercant en réanimation)
savaient que pour améliorer le devenir de leurs patients, il fallait que les infirmiéres
assument une responsabilité clinique plus large. Il était inévitable que les médecins
abandonnent leur traditionnel monopole sur le savoir clinique et la prise de
décision. Si la survie du patient était le but, il était essentiel que les infirmieres aient
I'expertise et le pouvoir de diagnostiquer et traiter (par défibrillation) les arythmies
menacgant la vie de leurs patients. Ainsi, en quelques mois, les infirmieres qui
n’avaient pas le droit d’administrer de I’aspirine pour de simples maux de téte se
trouvérent en position de faire redémarrer des cceurs arrétés. Les infirmiéres
trouvérent un équilibre avec les médecins, définissant ainsi une claire acception du
soin infirmier de réanimation : intervenir pour stabiliser I’état instable d’un patient.
Un aspect capital de cette évolution fut que les infirmiéres et les médecins
apprirent a se faire confiance tout en exer¢cant chacun dans leur zone d’expertise. »
240 Cette nécessité d’agir dans I'urgence et donc d’autonomiser les infirmiers sur
certains actes a également permis 'aménagement de zones de grande latitude

pour la profession infirmiere dans d’autres spécialités comme la médecine

240 Fairman, J. & Lynaugh, J.E. (1998) ibid. p.18
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d’urgence, ou I'on sait la place unique des infirmiers d’accueil et d’orientation
(I.A.0.), dont le réle majeur est d’accueillir les patients arrivant aux urgences, de
les classer par niveau d’urgence et de les orienter dans la bonne filiere (salle
d’attente, box de soins, service d’imagerie pour compléter les informations
recueillies, etc.) avant méme qu'’ils ne soient vus par un médecin. En réanimation,
et en France, I'organisation en unités et la présence continue des médecins dans
les murs, voire dans 'unité limite la nécessité d’'une délégation aussi importante,
bien qu’on puisse relativiser cela en rappelant qu’en Grande Bretagne, la
supervision nocturne du service incombe a une advanced nurse practitioner,
infirmiere de pratique avancée, habilitée a prescrire certains traitements et a

gérer certaines situations.

Le contexte particulier de I'exercice en réanimation, entre gestion de
I'urgence, confrontation a la mort, et haute technicité, a permis, au fil du temps,
aux infirmiers y exercant de développer une expertise spécifique et une certaine
autonomie dans leur collaboration avec les médecins. Pour autant, en France, la

reconnaissance de cette expertise reste virtuelle.

1.5.2.3 La situation francaise

Cette évolution propre aux services de réanimation engendra aux Etats-Unis,
en Grande Bretagne, et dans de nombreux pays européens, le développement
d’une spécialité infirmiére paralléle a la spécialité médicale de réanimation. En
France, au contraire, tout infirmier diplomé d’état (I.D.E.) peut postuler pour
travailler en réanimation. Il n’existe pas de formation spécifique pour approfondir
la formation initiale, qui n’aborde plus du tout les thématiques liées a la
réanimation en 2020 (depuis la réforme du dipldme en 2009 permettant I'entrée

de la formation infirmiére a I'université mais réduisant du méme coup la durée du
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cursus a 3 années universitaires contre 3 ans et demi jusque-la). A I’heure ou la
profession infirmiere en France est en pleine mutation, ou les premiers diplomes
sont décernés a la premiére promotion d’infirmiers de pratique avancée, il n’existe

aucune spécialité ni formation officielle pour exercer en réanimation?*Z,

A la formation générale d’I.D.E. s’ajoutera donc informellement une
formation spécifique aux techniques de réanimation qui se fera aprés I'embauche,
au lit du patient, lors de périodes « d’intégration » variant de quelques jours a
guelgues mois selon les services. Lors de ces périodes d’intégration basées sur le
compagnonnage, l'accent est généralement mis sur la réalisation des soins
techniques. Peu d’efforts sont faits (ou sont rendus possibles) pour développer les
qgualités de communication et d’écoute nécessaires ; presque aucune formation
ne porte sur les outils éthiques, encore moins sur de bonnes pratiques pour
adapter les regles de la profession au contexte particulier de la réanimation.
Malgré ces difficultés importantes, il est fréquent de débuter sa carriére infirmiére
par quelques années en réanimation, bien souvent considérée comme une
spécialité « formatrice » par les jeunes professionnels qui viennent se confronter
a la technique pour se rassurer sur leur dextérité et exorciser les démons de
I'urgence dans un contexte « sécurisé » puisque trés médicalisé, et ol I'on travaille
en équipe. L'intensité du travail en réanimation et le travail de nuit plus fréquent
en réanimation qu’ailleurs (puisque les soins se poursuivent sans tréve et que le
personnel n'y est généralement pas réduit la nuit a la différence de la plupart des
autres services) entrainent de surcroit un turnover important chez les infirmiers
de réanimation ce qui contribue a créer des équipes d’infirmiers jeunes, souvent
inexpérimentés, et quelquefois immatures dans leur regard sur leurs pratiques.
Cela contraste avec la nécessaire précision et I'impérative mesure a apporter tant

dans les soins techniques que relationnels. Cet état de fait questionne

241 |_a pandémie de COVID-19 sera-t-elle le déclencheur permettant d’ouvrir une formation de pratique
avancée en réanimation ?
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évidemment sur le plan éthique : « utiliser » un service réputé pour ses patients
fragiles et ses thérapeutiques sensibles et dangereuses pour « se former », est
véritablement problématique. Il est également problématique de la part de la
hiérarchie et de I'organisation de I'h6pital d’accepter de n’y embaucher que de
jeunes diplomés sans expérience ni du soin, ni de ces techniques bien

particuliéres.

Enfin, en France, si la réanimation est I'une des rares spécialités médicales
pour laquelle les effectifs sont normés, le ratio de 2 1.D.E.?*? pour 5 patients défini

par le décret n° 2002-466 du 5 avril 20022** contraste encore une fois avec les

effectifs des autres pays européens, ou le ratio est plus souvent de 1: 2 voire 1:
1, permettant plus de temps a la relation et autorisant un certain recul sur la prise

en charge globale, impossible lorsque le temps est compté.

La situation francaise, comme on le voit, fait figure de parent pauvre dans le
contexte européen et occidental. Insuffisamment formés pour mener a bien la
globalité de leur mission, les infirmiers de réanimation cristallisent le paradoxe de
leur profession : cette tension permanente entre la tentation de la profession
médicale si proche, dont ils sont facilement vus comme les exécutants — auxiliaires
exécuteurs de prescriptions qui s’approprient certains gestes initialement
médicaux au fil de leur banalisation (délégation progressive des pansements puis
des préléevements, etc.) — et une volonté de se différencier de cette profession

médicale en créant une profession a part et autonome. Dans Promouvoir la vie,

M.F. Colliere démontre I'attrait des infirmiéres pour la pratique médicale et fait

222 Infirmier diplomé d’état

243 Décret n°2002-466 du 5 avril 2002 relatif aux conditions techniques de fonctionnement auxquelles doivent
satisfaire les établissements de santé pour pratiquer les activités de réanimation, de soins intensifs et de
surveillance continue et modifiant le code de la santé publique
https://www.legifrance.gouv.fr/affichTexte.do?cidTexte=LEGITEXT000005632579 consulté le 06/06/2020
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remonter I'origine du développement professionnel (formation, statut) dans ce
mouvement qui a conduit les infirmiers a devenir des « auxiliaires médicaux ». En
1988, Freidson souligne déja ce conflit intérieur persistant : « Le curieux dilemme
de la profession infirmiére est qu’elle peut donner I'impression d’abandonner les
tdches qui lui sont propres afin de changer sa position au sein de la division du
travail, une position soigneusement légitimée par son rapport a la médecine. Pour
échapper a la subordination a I'autorité médicale, elle doit trouver un domaine
d’activité sur lequel elle peut revendiquer et maintenir un monopole, mais elle doit
le faire dans un cadre ol la tdche centrale est la guérison, et contrélée par la
médecine » ?** Les infirmiers sont, par définition et de par leur histoire, des
assistants a la grande tache de la guérison orchestrée par les médecins. Leur seule
chance d’autonomie, selon Freidson, est de s’éloigner de la présence médicale et
de son monopole sous peine d’y étre toujours subordonné : « Comme le montre
le cas des soins infirmiers, les professions paramédicales qui s’exercent autour du
médecin ne peuvent manquer d'étre subordonnées a [l'autorité et a la
responsabilité du médecin. Tant que leur travail reste de nature médicale, ces
professions ne peuvent pas acquérir une autonomie professionnelle, aussi
intelligentes et agressives soient-elles. Pour atteindre l'autonomie réclamée par
I'appellation « profession », les professions paramédicales doivent contréler un
domaine de travail assez discret qui peut étre séparé du corps de la médecine et
qui peut étre pratiqué sans contact quotidien ni dépendance envers la

médecine. »?*

Freidson affirme que les efforts faits par les professions paramédicales sont
des efforts vains : « Leur autonomie n'est que partielle, de seconde main et limitée

par une profession dominante. C’est le critére irréductible qui permet a de telles

244 Freidson, E. (1970) op. cit., p.66
25 Freidson, E. (1970) ibid., p.69
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professions de rester des para-professions en dépit de leur capacité a atteindre de

nombreux attributs institutionnels des professions. » **®

Les para-professions se parent du décorum (institutions, codes d’éthique,
enregistrement officiel) des professions mais ne peuvent en atteindre le statut du
fait de leur subordination a la profession qu’elles entourent: « Le terme
paramédical renvoie a des activités organisées autour du travail de guérison qui
sont en derniére instance contrélées par les médecins. Le contréle des médecins se
manifeste de nombreuses facons. Premiérement, une grande partie des
connaissances techniques apprises par les travailleurs paramédicaux pendant leur
formation et utilisées dans leur travail tend a étre découverte, approfondie ou au
grand minimum, approuvée par les médecins. Deuxiemement, les tdches
accomplies par les travailleurs paramédicaux tendent a assister plutét qu’a
remplacer les tdches focales de diagnostic et de traitement. Troisiemement, les
travailleurs paramédicaux tendent a étre subordonnés, en cela que leur travail est
généralement effectué a la demande ou sur « ordre », et est souvent supervisé par
les médecins. Enfin, le prestige attribué aux professions paramédicales par le grand

public tend a étre inférieur & celui des médecins. »**’

Ce paradoxe, ce conflit, est au coeur des discussions concernant I'avenir de la
(para-)profession infirmiere. Régulierement soulevée dans les I.F.S.1, la question
de I'importance du « role propre infirmier », le réle se rapportant aux fonctions

d’entretien et de continuité de la vie, est au centre du débat?*¢. Mais, comme le

246 Freidson, E. (1970) ibid., p.76

247 Freidson, E. (1970) ibid., p.48-49

248 Code de la santé publique - Article R4311-3
https://www.legifrance.gouv.fr/affichCodeArticle.do?idArticle=LEGIARTI000019416833&cidTexte=LEGIT
EXT000006072665&dateTexte=20080903 consulté le 5/12/2019

« Relévent du réle propre de I'infirmier ou de I'infirmiére les soins liés aux fonctions d'entretien et de continuité
de la vie et visant & compenser partiellement ou totalement un manque ou une diminution d'autonomie d'une
personne ou d'un groupe de personnes. Dans ce cadre, I'infirmier ou I'infirmiére a compétence pour prendre
les initiatives et accomplir les soins qu'il juge nécessaires conformément aux dispositions des articles R. 4311-
5,R. 4311-5-1 et R. 4311-6. Il identifie les besoins de la personne, pose un diagnostic infirmier, formule des
objectifs de soins, met en ceuvre les actions appropriées et les évalue. Il peut élaborer, avec la participation
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https://www.legifrance.gouv.fr/affichCodeArticle.do?cidTexte=LEGITEXT000006072665&idArticle=LEGIARTI000006913892&dateTexte=&categorieLien=cid

souligne Marie-Annick Delomel dans La toilette dévoilée, « le réle propre, c’est

bien souvent le réle sale »**°

c’est-a-dire la partie du travail infirmier qui se
confronte au corps souillé, aux liquides biologiques, la partie du travail infirmier
qui est bien souvent déléguée aux aides-soignants qui, eux, en bas de la pyramide

hiérarchique, ne peuvent s’en débarrasser a leur tour.

Le caractere trivial, nécessaire mais que I'on pense « a la portée de n’importe
qui », non basé sur des savoirs nobles et scientifiques s’exprime jusque dans le
co(t des soins infirmiers : un « A.M.l. » ou « Acte médico-infirmier » tel qu’une
injection par exemple, sera facturé 3,15€ tandis qu’un « A.LS. » ou « Acte de soin
infirmier » sera facturé 2,65€. A ces tarifs de base seront appliqués des coefficients
multiplicateurs pour permettre de valoriser la durée du soin : une simple injection
sera facturée A.M.I.1 soit 3,15x1 tandis qu’'un pansement vaudra A.M.l.4 soit
3,15x4. La toilette sera facturée de la méme fagon A.l.S.3 ou 4 selon le temps
passé.?? Le rdle propre infirmier vaut littéralement moins que le réle prescrit.
Cette dévalorisation financiere des soins « coeur de métier », pourtant les plus
intensément bouleversants ne fait que renforcer la honte et le désintérét qui leur
est attribué. Selon M.C. Carpentier Roy, dans une étude sur les infirmiéres au
Québec : « leur faible salaire est a leurs yeux une autre marque de la non-
reconnaissance. Comparativement a d’autres métiers ou professions a scolarité
équivalente, elles ont un salaire moins élevé. Elles vivent cet écart comme une
blessure, comme une dévalorisation et aussi comme un signe de la
méconnaissance des contraintes et des astreintes reliées a leur travail
spécialement au registre de la responsabilité professionnelle. » 2>

o

des membres de I'équipe soignante, des protocoles de soins infirmiers relevant de son initiative. Il est chargé
de la conception, de I'utilisation et de la gestion du dossier de soins infirmiers. »

249 Delomel, M.A. (1999) op. cit.

20 Site de ’assurance maladie. https://www.ameli.fr/infirmier/exercice-liberal/facturation-remuneration/tarifs-
conventionnels/tarifs consulté le 4/12/2019

251 Carpentier-Roy M.C. (1995) Corps et ame, Psychopathologie du travail infirmier. Québec, Editions Liber,
p.57
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Cela s’applique en France, pays de I’0.C.D.E.?>? ol les infirmiers sont parmi les
moins bien payés en comparaison du salaire moyen du pays. Cette étude de 2017
a été publiée par le magazine Challenges sous le titre « Le salaire indigne des
infirmiers, un scandale bien francais »%°3, et a été largement reprise dans les media
professionnels (revues et sites infirmiers) mais également relayé dans la presse
générale comme support aux réclamations sociales des mouvements de gréve de
I’hépital en 2019-2020%°%. En effet, une des problématiques de « la crise de
I’"hopital » est la durée de vie professionnelle des infirmiers (estimée autour de 5
ans, les données manquent cependant pour affirmer ce chiffre) et leur fuite vers
le libéral (ol I'autonomie et le salaire sont supérieurs) entrainant une pénurie des
infirmiers hospitaliers directement responsable de fermeture de lits et donc d’une
offre et d’une qualité de soins affaiblies. Un salaire jugé bas « contribue a la
formation d’une identité humiliée. En effet, toute I'idéologie dominante de notre
société nous répete en permanence que la « valeur » d’un individu et I'utilité
sociale de son travail se jugent en grande partie d’apres le prix que le travail est
payé. »*>> affirme G. Mendel : le travail de soin est peu payé, et les actes les plus

centraux et les plus emblématiques le sont encore moins que les autres.

%2 |'Organisation de coopération et de développement économiques (OCDE) est une organisation
internationale d'études économiques, dont les 36 pays membres ont en commun un systeme de
gouvernement démocratique et une économie de marché. Elle publie fréquemment des études économiques —
analyses, prévisions et recommandations de politique économique — et des statistiques, principalement
concernant ses pays membres.

B3Article de presse en ligne Dechaux D. (2019) https://www.challenges.fr/entreprise/sante-et-
pharmacie/panorama-sante-2017-de-I-ocde-les-infirmiers-francais-sont-les-plus-mal-payes-de-tous-les-pays-
developpes 513261 consulté le 4/12/2019

254 Notons qu’une revalorisation des salaires soignants, et notamment infirmiers, est programmée pour le début
de 2021 sans pour autant permettre d’aligner les salaires infirmiers frangais sur ceux du reste de ’O.C.D.E. : la
France gagnerait deux places et se retrouverait alors 20° sur 33 pays. https://www.oecd-
ilibrary.org//sites/048ce3cc-fr/index.html?itemld=/content/component/048ce3cc-fr#

25Mendel, G. « Actepouvoir et aliénation : perspectives sociopsychanalytiques » in Dejours, C., Veil C., &
Wisner A.(dir.) Psychopathologie du travail, Paris, Entreprise moderne d’édition 1985 p.146
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1.5.3 Le « jeu médecin-infirmier » et I'ordre négocié

En 1923, le Dr Calmette déclare a ses étudiantes infirmiéres: « Nous
redoutons par-dessus tout que vous commettiez comme il arrive trop souvent,
I’erreur de sortir de votre réle de collaboratrices des médecins, et de vous croire
assez instruites des choses de la médecine pour donner des conseils d’ordre
médical (...) N'oubliez jamais que vous ne devez, en aucune circonstance poser ou
discuter un diagnostic, ni formuler la moindre critique sur un traitement prescrit. Il
appartient au médecin seul d’indiquer ce que vous avez a faire, et ce n’est que
lorsque vous ne pouvez pas recourir a lui, ou en attendant sa venue, qu’il vous est
permis de prendre une initiative dont vous lui rendrez compte aussitét que vous le

256 || est amusant de mettre cette déclaration en lien avec cet extrait

pourrez. »
(peut-étre plus lucide, certainement plus espiegle) d’un éditorial d’'une association
caritative américaine publié vingt ans plus tét, en 1903 : « Une infirmiere pleine de
tact préservera au maximum l’illusion de travailler sous la direction du médecin ;
et celles qui sauront guider et prévenir les erreurs stupides voire méme les
véritables accidents tout en semblant suivre les instructions et obéir (au médecin)
représentent probablement la fine fleur de la profession infirmiére. »*>’ On

comprend, en tous cas, qu’un aspect important du travail infirmier... consiste a

ménager I'ego du médecin.

En 1967, le médecin Leonard Stein publie un papier qui fera date : The Doctor-
Nurse Game?>8, Ce que pressentait I'éditorial publié par I'association caritative
américaine cité plus haut est officiellement reconnu par ce médecin et publié dans
une revue scientifique. L'objet du jeu, décrit Stein, est le suivant : « L’infirmiére

doit étre vive (bold), prendre des initiatives, et faire d’importantes

256 Knibiehler, K. (dir.) (1984) op. cit., p.160
257 Fairman J. & Lynaugh J.E. (1998) op. cit., p.71
28 Stein, L.I. (1967) “The Doctor-Nurse Game”. Arch Gen Psychiatry, vol.16(6),699-703.
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recommandations tout en apparaissant passive. Cela doit étre accompli de telle
maniére qu’il semble que sa recommandation soit initiée par le médecin. » Stein
introduit son propos en reconnaissant ouvertement la place des infirmieres dans
la décision médicale : « Traditionnellement et de facon appropriée, le médecin a la
totale responsabilité des décisions concernant le traitement du patient. Pour
guider ses décisions, il prend en compte des données acquises par différentes
sources. Il acquiert la totalité de I’histoire médicale, réalise un examen médical
complet, interpréte les données du laboratoire et parfois requiert des
recommandations auprés de médecins consultants. Un autre facteur important

dans sa prise de décision sont les recommandations qu’il regoit de I'infirmiere. »

Comme pour tout jeu, Stein en décrit des regles : la principale étant que « tout
désaccord manifeste (open disagreement) doit étre évité a tout prix. L’infirmiére
doit exprimer ses recommandations sans en avoir I'air, et le médecin doit
demander des recommandations a I'infirmiére sans en avoir I’air non plus. (...) Plus
la recommandation est importante, plus le jeu doit étre joué subtilement. » Stein
justifie ce jeu par la formation des médecins et des infirmiers : « Un des moyens
classiques de gérer une phobie, c’est d’éviter la cause de la peur. Puisqu’il est
impossible (aux médecins) d’éviter de faire des erreurs dans une pratique active de
la médecine, une manceuvre défensive est utilisée en substitut: le médecin
développe la croyance qu’il est omnipotent et omniscient et de ce fait, incapable
de faire des erreurs. Cette croyance permet au médecin phobique de s’engager
activement dans sa pratique au lieu de I’éviter. (...) Les médecins, bien sir, nient ce
sentiment d’omnipotence. Le médecin lui-méme est pris dans un paradoxe. Il veut
donner a son patient le meilleur soin possible et étre a [I'écoute des
recommandations des infirmiéres I'aide a accomplir ce but. Mais d’un autre cété,

accepter les avis de non-médecins met en péril son omnipotence. »
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Parallélement a ce que décrit Bourdieu au sujet de la condition masculine?*,
le médecin se voit obligé d’affirmer en toutes circonstances son omnipotence et
son omniscience. Deirdre et English proposent également ce paralléle entre les
conditions féminines et infirmiére et masculine et médicale : « Si l'infirmiére était
la Femme idéalisée, alors le docteur était ’Homme idéalisé, alliant I'intelligence a
Iaction, la théorie abstraite au pragmatisme terre a terre. Les qualités qui faisaient
que la Femme était faite pour le métier d’infirmiére lui interdisaient d’étre docteur,
et vice versa. Avec sa sensibilité et sa spiritualité innée, elle ne pouvait trouver sa
place dans le monde rude et linéaire de la science. Avec son esprit de décision et sa
curiosité, il ne pouvait patienter de longues heures au chevet des malades. »*%° Le
modele du médecin, le modele de 'infirmiére, s’appuyant sur les stéréotypes de
genre enferment les protagonistes dans des attitudes dont il leur est difficile de

sortir et qui sont susceptibles d’étre déléteres au patient.

Stein évoque également la formation des infirmiéres dans la justification du
jeu et décrit une injonction contradictoire flagrante : « Le premier message
(adressé aux étudiantes) implique que le médecin est omniscient et que toute
recommandation qu’elles pourraient faire seraient insultantes pour lui et serait
objet de moquerie. Le second message implique qu’elle est un atout capital pour le
médecin par ses contributions et qu’elle a le devoir de les faire Ainsi, lorsque son
bon sens lui fait réaliser qu’une recommandation serait utile, elle n’est pas
autorisée a la faire directement, ni n’est-elle autorisée a la taire. Pour sortir de ce
dilemme, elle doit passer par le jeu du médecin et de I'infirmiére et communiquer
la recommandation sans en avoir l'air.» En un mot, les infirmiéres sont

particulierement formées pour permettre aux médecins de « garder la face »

29 « Le privilége masculin est aussi un piége et il trouve sa contrepartie dans la tension et la contention
permanentes, parfois poussées jusqu’a 'absurde, qu’impose a chaque homme le devoir d’affirmer en toute
circonstance sa virilité » in Bourdieu, P. (1998) op. cit., p.74

260 Ehrenreich, B. & English, D. (1973) op. cit., p.99
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selon les mots de E. Goffman?®l. Dans le cas de l'infirmiére de cette époque, il
semble que permettre au médecin de garder la face passe avant soi-méme, la
considération pour le médecin passe avant 'amour propre. Stein reconnait que la
situation n’est pas favorable a une communication saine et optimale dans I'intérét

du patient.

Vingt-trois ans plus tard, Stein reviendra sur son article dans une
publication?®? du Journal of the American Medical Association (J.A.M.A.)?%3 et
estimera que les évolutions sociales autour de I'image du médecin mais également
des infirmiéres sont telles que ce jeu n’est plus joué : « L’estime du grand public
pour les médecins s’est détériorée. (...) Le concept de I'omnipotence du médecin a
laissé la place a la reconnaissance de leur faillibilité. Dans cette ere ou le savoir et
I’expertise sont de plus en plus spécialisés, il est impossible de tout savoir a propos
de tous les patients. De ce fait, un jeu qui se base sur 'omniscience du médecin
semble artificiel et étrange. (...) L’image des infirmiéres comme des servantes
laisse également la place a celle de praticiennes avancées et spécialisées, avec des
devoirs et des responsabilités indépendants envers leurs patients. Les médecins
dépendent de plus en plus de I'expertise particuliere des infirmieres dans les
environnements prestigieux que sont les services d’urgence, de spécialité, et les

réanimations. »

%61 « Dans toute interaction, il faut tout d’abord éviter de perdre la face (...). Il s agit ensuite de faire en sorte
de préserver la face des autres » in Goffman, E. (1967) Les rites d’interaction. (Alain Accardo, trad.) Paris,
Les éditions de minuit. (1998)

262 Stein, L., Watts D.T. & Howell, T. (1990) “Sounding board: The doctor-nurse game revisited”. N Engl J
Med vol.322(8), 546-549.

263 Journal médical de référence
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En dehors des explications purement sociales, en 1988, D. Hughes décrit trois

facteurs contextuels favorisant une relation plus égale entre médecins et

infirmiers :

+

Le premier découle de la nécessité de déléguer des taches médicales dans
un contexte d’affluence,

Le deuxieme est conséquence d’un turn-over médical supérieur au turn-
over infirmier impliquant que les médecins nouvellement arrivés se
tournent vers les infirmiers pour se faire guider au sein du
service (rangement, protocoles de service, habitudes de service).

Enfin, le fait qu’une large partie du staff médical provient de I'immigration
et que la bonne interprétation d’indices culturels et sociaux est reconnue
comme nécessaire a la bonne prise en charge des patients (role

d’interpréte des infirmiers ou de validation des interprétations).254

A la méme période, 1991, Porter?®> décrit quatre modéles d’interaction

médecin-infirmier, démontrant I’évolution des relations :

+*

Subordination non problématique, obéissance totale des infirmiers
(unproblematic subordination - nurses unquestioning obediance)

Le doctor-nurse game (informal covert decision making — the doctor nurse
game)

Participation ouverte mais informelle des infirmiers a la décision (informal
overt decision making — open involvement of nurses)

Décision incluant formellement les infirmiers (formal overt decision
making including the nursing process in decision making)

o

264 Hughes, D. (1988) “When nurse knows best: some aspects of nurse/doctor interaction in a casualty
department”. Sociology of Health & Illness, vol.10 (1)

265 porter, S. (1991) “A participant observation study of power relations between nurses and doctors in a general
hospital”. Journal of Advanced Nursing, vol.16, 728-735.
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Une explication probable du maintien d’un certain « doctor nurse game », du
moins en présence de tiers profanes, est I'importance du maintien de la confiance

du patient en son médecin et en I'équipe soignante. Dans La Présentation de Soi,

E. Goffman décrit I'équipe comme : « un ensemble de personnes dont la
coopération tres étroite est indispensable au maintien d’une définition donnée de
la situation. »*%® L’équipe est un acteur collectif qui « méne une représentation.
Ainsi, les membres d’une équipe vont devoir compter sur la bonne conduite des
différents partenaires, sur leur solidarité, tout en proposant une facade de
familiarité aux yeux du public. »*®’ Cependant, ce jeu peut s’arréter une fois les
« acteurs » dans « les coulisses » ou « région postérieure ». Cette région remplit
différentes fonctions et permet notamment d’ « examiner attentivement la
facade de chaque membre de I'équipe et la rectifier si nécessaire » 268, donc de
permettre a I'équipe soignante de communiquer ouvertement et a chacun de
prendre sa place réelle et non seulement le role joué, c’est également le lieu « ot
I'on peut répéter la représentation, ou I'on peut éduquer les membres défaillants
de I’équipe, ou I'on peut se détendre, abandonner la fagcade, désacraliser de facon
rituelle la représentation qu’on est occupé a donner en se moquant du public, voire
de son propre réle, etc. »*%° L utilisation des coulisses (salles de pause, de réunion,
et en réanimation, tout lieu en dehors des c