Fins de vie a I'nopital :
le théatre des émotions contrastées

par Vanessa MILLE

Vanessa MILLE est praticien hospitalier de médegérérale en unité de soins de longue
durée depuis 5 ans au centre hospitalier de Momdidans la Somme a proximité d’Amiens.
Elle a également exercé en addictologie et en sibénsuite et de réadaptation dans ce méme
hdpital ou elle travaille depuis 9 ans. Elle estmiee du comité éthique de son établissement
et présidente du comité de lutte contre la douleur.

Article référencé&omme suit :
Mille, V. (2024) «Fins de vie a I'hdpital : le théatre des émotiooistastées » ikthique. La
vie en questiondéc. 2024.

La sensibilité a I'hopital

La sensibilité, du latisensibilis« qui peut étre percu par les sens », peut aidaétoe
définie comme la capacité a ressentir des sensapian stimulation de nos cing sens, mais
egalement comme la possibilité d’éprouver des é@mnstilLa stimulation de nos sens mene a
des sensations qui ne donneront lieu, puisque s&icesient source de stimulation négative ou
positive rarement neutre, qu’'a des émotionine. La sensibilité n’est finalement qu’émotion
puisque chaque sensation donnera naissance a wi@remais également, chaque émotion
sera potentialisée, accentuée, par I'accompagnedherg sensation.

A I'hdpital, les sensations ressenties par lesranits qu’elles soient olfactives, visuelles,
tactiles ou bien encore auditives, sont accompagnéeessairement d’émotions et deviennent
potentiellement dégout olfactif, sidération visegltonnement tactile ou bien encore désarroi
auditif. D’autres fois elles seront réassurancaadive, confort visuel, satisfaction tactile ou
bien encore réjouissance auditive. Les sens dgsauts sont régulierement malmenés mais
sont aussi parfois bienvenus passant d’'une toitkffieile avec des vomissements dans cette
chambre a la découverte d’'une reprise de la patodz un patient mutique post accident
vasculaire cérébral dans celle-ci : de sensationgneotions, leur sensibilité y est largement
sollicitée. Du coté des proches, leurs émotionssmuvent a fleur de peau en entrant a I’hopital
et ce qu'ils y entendront, verront, sentiront, eessont ne fera qu'accentuer cette charge
emotionnelle en effleurant parfois simplement Iépiderme. Chargé de souvenirs communs,
ils entrent activement visiter leur pére, mererefreet de ce moment volontairement organiseé,
ils ne feront que sentir leur sensibilité les emvdt soucieux de I'état de santé dans lequel ils
trouveront leur parent, ils entendront un voisinclambre appeler « maman », croiseront le



regard d’'un mourant, sentiront le changement detegtions lors du tour de I'apres-midi ; ce
mélange de sensations sur fond d’émotions majeesalernieres. Les sensations mélées aux
émotions agglomerent le nceud de la sensibilitéeSelit que « le sensible [...] tient ensemble

tous les sens, comme un nceud ou échangeur gé@gtalises les dimensions et tous les
contenus (1) ».

Un ballet émotionnel contrasté

Un patient en fin de vie est étendu sur son litentre de la chambre. Les allées et venues
des soignants et de I'entourage, gravitant auteduig passent tantdt d’'un coté du lit, tantdt de
l'autre. Cette trajectoire semi-circulaire opérée sein de la chambre, qui n’en finit plus
d’observer les moindres signes de vie ou de montifes dans le temps long, et vit en miroir de
sa propre fin de vie, I'anxiété voire I'angoissédlje peut susciter aussi bien pour les proches
gue pour les soignants. Les satellites récoltemeteansmettent les données a la Terre, les
proches et les soignants dans leur orbite, sost angjuéte de la moindre information donnée
par le patient. Une apnée un peu plus longue haaombrement trop sonore, un changement
de facies, un doigt qui a bougé, un muscle quemlitté... Contrairement aux services de
réanimation ou le moniteur de surveillance (appetibe dans le jargon médical) transmet des
informations sur I'état de santé du patient (sditoma fréquence cardiaque, tension artérielle),
dans les services de long séjour, cet apparedisip Ce prompteur s’efface au profit du patient
seul, dénué de toutes accessoirisations. Alorseqieenps semble suspendu, le mouvement de
balancier opéré par I'entourage et les soignanisuaulu patient alité, semble calqué sur sa
respiration lente et profonde imposant son rythfie¢un métronome, la respiration est longue
et marquée par des rales agoniques entrecoupésédampque l'entourage souhaiterait
paradoxalement définitives. L'entrée dans la charhopital d’'un patient en fin de vie
sollicite nos sens par ce que I'on y entend pradeiment, puisque la respiration bruyante
s’'impose en maitre des horloges, mais aussi pgued’on y voit, puisque ce corps étendu
inconscient et impotent interpelle chacun, parweltpn y sent, puisque les odeurs d’escarres,
d’'urines, de macération, d’haleine chargée, deeself forment un agglomérat olfactif qui
ébranle, et enfin par ce que I'on y touche, puesgel corps inerte souvent hypotherme nous
glace viscéralement. Ce corps étendu, qui seml@genplus qu'un corps anatomique, ne
communique plus, ne donne plus de ses nouvelladarslle et met fin au colloque singulier
avec les soignants. Les soignants, par leurs ppésas, soins et gestes techniques, jouent un
réle actif dans cet accompagnement et, I'entouragerble passif, par ses visites, ses
observations qui I'accablent un peu plus chaque. jpa sensibilité de chacun fait que les
soignants se surprennent parfois passifs dépaasésups émotions et I'entourage devient actif
dans la volonté de se rendre utile comme redewdibiedernier service rendu a leur proche.
Les uns acteurs, se surprendront parfois spectalesrautres spectateurs, se voudront acteurs.

La nature de notre sensibilité humaine est lié®téerpatrimoine génétique. Mais nos
histoires de vie, I'environnement dans lequel newduons, regorgent de facteurs extrinseques
qui marqueront aussi de leur sceau notre senéilflitnous n’étions que modelages de cire, les
sceaux successifs feraient de nous des bougiesrd#t pour certains, parfaitement rectilignes
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pour d’autres. La flamme a besoin d’oxygene, cgliiest hermétique ne peut briller. Aussi,
celui qui est ouvert aux quatre vents s’éteintflaenme de la sensibilité doit vivre dans un
environnement favorable. Insensibles, sensibless da juste mesure émotionnelle, chacun,
soignant ou entourage, s’exprime a sa facon, maeotréhalo, donne sa perception de la réalité
aux cbtés d’'un étre humain qui s’éteint.

Dans la chambre d’hépital ou tout se joue et olisewit ici et maintenant, la sensibilité
est exacerbée. Ce « maintenant » que Ricoeur déontme « linscription du temps
phénomeénologique sur le temps cosmologique (2} awgsurd’hui. Cet aujourd’hui dépendra
d’hier. Cet «ici » que Ricoeur décrit comme «d@niption du ici absolu sur un systeme de
coordonnées obijectives (3) » dépendra d’ailleues.i€€ et maintenant sera le passé de demain
qui se répercutera sur nos aprés-demains. Nosrbstte vie influencent notre sensibilité qui
se voudra, puisque dépendante, fluctuante, comniarfame de la bougie tantét vive et
incandescente, tant6t lueur se noyant dans latam&t doucement attisée.

Répétitions de ressentis pour certains, sensibilifgremiere
pour d’autres

Au fil du temps, la confrontation répétitive auxidles endeuillées peut animer certains
soignants d’'un sentiment d’habitude. L’habitudegdec ancie@thos est le caractére habituel,
une seconde nature. Ravaisson écrit que « la codiou la répétition abaisse la sensibilité ;
elle exalte la mobilité (4) ». L’habitude des sa@gts doit pouvoir étre utilisée comme force de
vertu plutét que comme potentielle arme de ma#trmie. S’habituer aux réactions de
'entourage lors de la fin de vie d’'un patient, atarder plus aucun signe d’empathie, par
lassitude, est une forme de maltraitanceipdifférence : il s’agit d’humiliation, certes sans
épreuve identifiée, mais a laquelle notre sociéténsensible et qui est source d’exclusion (5).
L’habitude de la fin de vie n’est pas I'habitudelddin de vie de Monsieur D. Il ne s’agit pas
de la répétition du déces de la méme personne.is®avadistingue Habitude acquisele
I'habitude contractéel’ habitude acquisse développe pour un motif qui persistera dans le
temps.L’habitude contractéese développe pour un motif qui lui, ne persisigaa dans le
temps, mais, I'habitude deviendra une dispositiom,état stable. Pour les soignants, nous
pouvons parler d’habitude contractée et non acaigsant la fin de vie puisque le motif ne
perdure pas (ce n’est jamais la méme personneégeide) mais I’habitude des soins dédiés a
la fin de vie deviendra une disposition pérennempiillement vertueuse. Selon Aristote, « La
vertu est un état décisionnel qui consiste en unogemme fixée relativement a nous (6) ».
Efforgcons-nous de ne pas avoir recours au vicexyegs ni par défaut dans 'accompagnement
des proches et de nos collegues soignants lows fite de vie d’'un patient. Grace a I'’habitude
de réaliser des soins dédiés a la fin de vie, conesecavaliers aguerris, prenons soin de notre
monture plutét que de notre allure. Préservon®iess plutdt que les apparences. Car si le
soignant développe une certaine habitude a prodaggesoins en fin de vie, I'entourage, lui,
ne peut ressentir d’habituation face a la mort imente de son proche-parent, étre unique et
singulier qui ne meurt qu’une fois. Certains aunoatfois le sentiment de répétition dans leur
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approche professionnelle mais il est nécessairésgyéardent en mémoire qu’il s’agira, pour
d’autres, d’'une confrontation sinon premiere dumaalébutante, a la fin de vie.

A I'hépital, I'organisation du temps de travait esdonnée, structurée. Une journée peut
rapidement étre déséquilibrée par 'urgence méeliddbrganisation rassurante du temps de
transmission infirmier suivi de la visite matingdais des rendez-vous avec les familles et de
'analyse des bilans biologiques rythme densémexi$ mssurément la journée puis la nuit. Un
imprévu trouble cet ordonnancement. Un imprévueayvpar hasard. Jankélévitch nous dit que
le hasard peut étre « notre auxiliaire et notrenbochance comme il peut étre une entrave :
'occasion est un hasard qui nous fait des offressérvices et nous apporte des chances
inédites (7) ». Le hasard de croiser des collegwégnants dans le couloir, se livrant, se
dévoilant, se démaquillant de tout artifice faceimm moment venant d'étre vécu comme
déroutant, pénible, déstabilisant ; le hasard deamtrer une famille en chambre confiant son
ressenti, son désaccord, son incompréhensiondssninoments propices au dévoilement de
sensibilité puisque ce sont des moments, certempellement plus chargés en émotions qu’en
raison mais ayant 'avantage d’étre authentiquesndsio écrit que les émotions sont « une
faculté mentale surnuméraire, un a-coté de la geradnnelle, voulu par la nature mais non
par le sujet pensant (8) ». Il décrit ainsi les Béoms agréables vécues comme un luxe et les
désagréables comme des perturbations a enduneorc@ouhaitées. Vivre des moments de vie
véritables, désagréables ou luxueux, humaniseataisons a I'hépital.

Des injonctions contradictoires face au sentir

On peut étre confronté a une personne insensiblétre semblant imperméable a tout,
maintenu en fermeture automatique et hermétiquecohtraire, on peut aussi étre confronté a
une personne hypersensible, un étre semblant padetoute stimulation, en ouverture
permanente et incontinente. Ces étres glacantieparustérité d’'un coté et ceux qui nous
échauffent par leur excés de l'autre sont remailgsagar leur attitude a la marge. En société,
comme une juste mesure entre le marbre de la pamnieale et le confort de la chaleur utérine,
nous sommes sommés de neutraliser notre sensiBiliétrahi par ses émotions négatives, se
mettre en colére, pleurer, trembler, rougir, bégayanspirer en public, nous incommode par
ce que cela transmet : une incapacité a maitéaggrer. Craquer comme on craque un vétement
trop étroit. Et cela nous révele que nous sommes des étres humains sensibles, fragiles,
vulnérables, en proie a étre démasqués, les uadgaalilement que d’autres. Parfois le masque
est comme un second visage greffé, parfois il mj@&pparat amovible a souhait, d’autres fois
encore il est inexistant laissant son héte a nexiste-t-il pas une injonction sociétale a la
neutralité émotionnelle ? Ne demande-t-on pas sitpinent aux citoyens de ne pas sortir de
la marge émotionnelle ? Comme une politesse deti@mpqui n’est finalement plus émotion,
qui n’est plus la manifestation de la sensibilit@js politesse, bienséance, obéissance.

En ce qui concerne le dévoilement de notre senséibdu’en est-il dans la chambre
d’hépital d’un patient en fin de vie, qui plus est, fin de vie longue ? La sensibilité de chaque
accompagnant, soignant ou entourage proche, icegtlus facilement montrée qu’en société



car elle touche a notre finitude d’étres humairnlke &erait comme plus Iégitimement montrée.
Mais bien souvent, le juste dosage émotionnelresire de rigueur. Lorsque I'on demande aux
soignants de rester professionnels et de ne mamiravec juste mesure leur sensibilité aux
familles, a leur tour, les soignants demandentm@orhes de ne leur montrer qu’une certaine
sensibilité rassurante : ni trop de sensibilité iogérable ni trop peu car inhumain ! Alors,
existe-t-il aussi une injonction hospitaliere awalkement de la sensibilité des proches en
harmonie avec celle des soignants ? En d’autreseterdemandons-nous implicitement aux
familles de ne ressentir que ce qu’il nous sembledu’elles ressentent face a leur proche en
fin de vie ? Nous sommes, soignants, parfois dgspar la perception de la famille : elle le
voit souffrir, les soignants le considére paisilhla.perception de chaque acteur est propre a
lui-méme : les uns verront un patient agé s’étemaisiblement, les autres un cousin agoniser.
Comment s’entendre, se comprendre, s’accepter h@otne pas imposer notre perception
de la réalité ? Comment accepter le hiatus inéétaitre les soignants, professionnels de santé,
et la population générale ?

La rencontre del’Autre

Accueillir la sensibilité de I'entourage demande wumps ainsi qu’une formation
appropriée, temps et compétences dont les soigmartquent souvent. Aussi, cette famille ne
sera pas la seule famille a accueillir et, a dédeytouvoir poursuivre le colloque singulier chez
un patient inconscient, il conviendra de tendre were rencontre singuliere avec son entourage.
Favoriser le contexte propice a son accueil paska présence en accordant de la place a autrui
aussi bien physiqguement qu’oralement. Avec tattiertveillance, il s’agit de savoir se taire,
accueillir aussi bien les paroles que les sileness ce sombre moment. S’il s’agit de libérer
de la place et du temps pour réussir a rencorggepioches, il s’agit également, dans cette
méme organisation spatio-temporelle, de réus&naantrer son collégue soignant.

Kant nous enseigne le réle de l'intersubjectivitére considérant jamais le jugement
d’autrui comme faux. Il « ne dit pas que chacurc@adera avec notre jugement, mais que
chacun doit étre d’accord avec celui-ci (9) ». IRetercice de la pensée élargie, il nous invite
a « se mettre a la place de tout autre (10) »e(ddce, accordée a autrui, hous fait prendre du
recul. S’éloigner de soi pour accepter 'autre,pgsaception, sa sensibilité. Tolérer qu’'un
collegue soit incommodé par une odeur, qu’il saitgll'incapacite, aujourd’hui, sur ce patient,
de réaliser un geste technique, qu’il ait besoirgditer la chambre. Quitter pour respirer,
reprendre sa respiration quand la submersion es$'#seoir au bord, sécher ses larmes.
Condillac nous explique que la statue est « pasavemoment qu’elle éprouve une
sensation (11) ». « La statue bornée a I'odorgteng connaitre que des odeurs [...] Elle n’est
par rapport a elle que les odeurs gu’elle sent$¥18)en est de méme pour chaque sensation :
il y a submersion.

L’authenticité d’'une relation humaine suppose umodément de sensibilité de part et
d’autre. Et en faisant don de sa sensibilité, adeuient rassurant. « Je me reconnais en lui, il
me ressemble, il est, comme moi, vulnérable. Je,@emon tour, lui faire « écho (13) » » : une
expérience de résonnance, chére a Rosa, peut hdiiseparfois, autrui ne se saisit pas de ce



don. Il y a « blocages de résonance délibérésvamlantaires (14) ». Autrui ne manifeste aucun
signe d’acceptation. N'a-t-il vraiment pas accegélon invisible ? Et s’il n’y répond pas, le
fera t'il volontairement ? Est-ce alors qu'il cotie ce don comme impudique ? Tout don
attend-il vraiment un retour ? Levinas dit que interpellé est appelé a la parole, sa parole
consiste a « porter secours » a sa parole - apéésent (15) ». Faire don d'une partie
imperceptible de soi attend un retour, sincére on, muthentique ou poli, la n'est pas la
guestion. Et si cette expérience fonctionne, cefeatne une solidarité des émotions, puisqu’en
retour, les émotions sont partagées : « donnevogaendre (16) », c’est la théorie du don de
Mauss qui devient thérapie par les émotions. Legnaots s’épaulant en accueillant la
sensibilité de leur collegue entrainent une meailaohésion d’équipe quand chacun leur tour
ils sont en capacité d’aussi bien livrer que depéonner un mal-étre. Comme le coureur peut
réceptionner le relais et ensuite le transmetirephésion d’équipe soignante s’améliore si I'on
considére son colléegue comme un coéquipier. Lecgatle améliore le sentiment de soi, selon
Ricoeur, qui nous dit que « la sollicitude ne Sagopas du dehors de I'estime de soi, mais
gu’elle en déplie la dimension dialogale jusqupessée sous silence (17) ». Des soignants qui
s’épaulent, plutét que des soignants qui épaulese enettent en joue dans l'adversité, voila le
vrai enseignement que I'accompagnement de la fineddevrait nous inciter a faire prospérer.

Levinas écrit qu’en accueillant autrui je suis egsé car j'apprends sur lui mais aussi
sur moi-méme. « Recevoir d’autrui au-dela de laac#@ du moi ; ce qui signifie exactement :
avoir I'idée de I'infini. Mais cela signifie ausétre enseigné (18) ». Autrui me surprend, je me
surprends ; je ne comprends pas toujours autrae j@e comprends pas toujours aussi. S’il y
a solidarité des émotions avec autrui, il y a égalet solidarité des émotions avec soi. Autrui
m’enseigne, il m’instruit sur moi-méme et m’obliggomme une piece d’'un euro attend une
baguette, la sensibilité dévoilée réclame a asoid( et réclame a soi-méme un changement
secondaire, le pain ne doit pas étre gaspillé.

L’'inversion des roles

La fin de vie longue demande a I'entourage d’éatept. La patience les fait devenir
patients a leur tour. Les soignants deviennenieégait a leur tour entourage car ils entourent
le patient aussi. Les soignhants deviennent plusha®) I'entourage devient plus patient : les
réles se mélent et s’emmélent pour ne former plugggroupe d’étres humains accompagnant
un autre étre humain. Dans ce jeu de r6le émowtanhacun se déplace et est déplace vers un
intérét commun, autrui, il convient aux acteurgddpasser le fade paraitre pour le constructif
devenir (19) : les soignants soucieux de remiseguestion pour aborder toujours mieux le
prochain patient, les proches en chemin vers udmisé souhaitée dans leur deuil débutant.
L’hépital, du latinhospitalis domussignifie la maison ou I'on recoit les hétes. Sidital
accueille les hétes et non des étrangers, c’est pignifier que I'hopital accueille toute
personne sans distinction : personne n’est étramtjedpital, I'nopital est un refuge pour tous.
Ensemble, du latinnsimul « en méme temps », signifie 'un avec I'autrenjomtement.
Puisqu’ensemble, semblables de la méme espece,lesnglus disposés a se comprendre,



soyons des étres humains sensibles, les uns avectes, autour de notre semblable qui se
meurt a I'hdpital.

Baudelaire disait : « Ne méprisez la sensibilitépdesonne. La sensibilité de chacun
c’est son génie (20) ». La sensibilité de chacestcsa singularité propre qui tient compte de
la singularité de chacun. Méme si cette sensibilités dérange souvent, quand on la voudrait
rangée, enfouie en nous, sachons I'apprivoiser go'etle soit source de talent et gu’elle nous
aide a tendre vers des relations humaines apasegess une relation a soi pacifique.
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